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Little has been researched on regional movements by patients of intractable diseases (nanbyo in Japanese). Thus, 
this thesis clarifies the history of the Intractable Disease Association of Shiga (Shiga-nanbyoren) from 1983, the year 
before its foundation, to 2015. The research studied bulletins and internal documents of Shiga-nanbyoren, as well as 
those of the related care service center, and interviewed staff of Shiga Prefecture and the chairperson of Shiga 
Prefecture Assembly. The thesis first outlines the development of regional groups for intractable diseases. Then 1) it 
studies the development of Shiga-nanbyoren in chronological order, focusing on the background before its foundation, 
the formation of its organization, the development of the movements, and issues it faces in recent years, 2) it clarifies 
the relationships among Shiga-nanbyoren, the administration of Shiga Prefecture, and the group of Shiga Prefecture 
Assembly members (nanbyo-giren), to discuss the importance of collaborations among different positions, then 3) it 
discusses the issues in realizing long-term care insurance and welfare business for disabled people and patients of 
intractable diseases, and argues the importance of supporting care-takers in addition to patients themselves. The 
movement of Shiga-nanbyoren has been the struggles of collecting needs from patients and their family, and 
demanding them to the municipal administrations to improve the environment for their care. Shiga-nanbyoren's three 
decades of movement has certainly made progresses, however, the research finds several issues that, 1) they face 
difficulties to continue their movement with decreasing number of member groups, partly because of the board 
members becoming old and of limited fund; 2) it is essential to have the collaboration with municipal administrations 
and prefecture assembly, and 3) it is crucial to secure workplace and safe living conditions for patients of intractable 
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第 2 節 難病の定義 
1970 年 10 月、社会保険審議会は厚生大臣の「医療保険制度の抜本的改正について」の
諮問に「原因不明でかつ社会的にその対策を必要とする特定疾患については、全額公費負
担とすべきである」と答申した（西谷 2006:143）。いわゆる「難病」といわれる特定疾患
が国会で議論になった端緒と思われる。11 月、第 64 回臨時国会で難病対策の国会質疑が
行われた。マスメディアは「難病」を慣用語として使い始めた（西谷 2006:144）。 




                                                   
1 1984 年 9 月 9 日、6 難病疾病団体 565 人で「一人ぼっちの難病患者を無くそう」を合言葉に療養環境の改善と患者
交流を目標に全国 26 番目に結成された滋賀県の難病患者会による協議会。 
2 2007 年 3 月 3 日大津市民病院 9 階会議室で ALS（筋萎縮性側索硬化症）患者の療養環境改善と交流を目指して結
成された患者・家族・協力者等による都道府県単位の ALS 患者組織。 
3 日本 ALS 協会滋賀県支部役員が滋賀県議会議長の出原逸三を訪ねて、難病対策推進議員連盟結成を要請した。2008
年 10 月 10 日、滋賀県議会議員 38 名の超党派の議員で結成された。詳細は第 7 章を参照。 






1972 年 8 月 10 日、第 69 回国会社会労働委員会で、小笠原貞子委員はどのように議論
を経て難病を選定したかと質問した。厚生省公衆衛生局長の加倉井駿一は「今回の調査研
究の対象といたしましたのは、医学の専門家からなりますところの特定疾患対策懇談会
（1972 年 6 月発足）におきまして選定されたものを一応対象といたしてございます」と
答弁した。厚生省は｢いわゆる難病とは、原因不明で治療法が未確立である等のある種の疾
病群を漠然と指すものにすぎず、したがって厳密な定義はもとより不可能｣（厚生省五十年
史編集委員会 1988: 953）としている。1970 年代初頭、厚生省の特定疾患の選定は特定疾
患対策懇談会で行われた。 
1972 年 10 月、難病対策要綱が策定された。厚生労働省の難治性疾患克服研究事業5の対
象疾患以外にも多くの疾患が考えられる。難病は 5000 から 7000 疾患あると言われ（『JPA











第 3 節 難病患者運動と近接領域の先行研究 
                                                   
5 難治性疾患克服研究事業(臨床調査研究分野)は、症例数が少なく、原因不明で治療方法も未確立であり、かつ、生
活面で長期にわたる支障がある疾患について、研究班を設置し、原因の究明、治療方法の確立に向けた研究を行う
（難病情報センター）。2017 年 4月現在 330 疾患を対象。1999 年 4 月特定疾患調査研究事業を組み替えて特定疾患
対策研究事業を創設、2003 年 4 月特定疾患対策研究事業を組み替えて難治性疾患克服研究事業を創設した。 
 3 
本論文は、日本の患者運動の諸研究に連なる研究である。そのなかでも、1960 年代後半










1960 年 6 月の日本リウマチ友の会、1963 年 11 月の全国心臓病の子供を守る会、1964 年
6 月の全国重症心身障害児（者）を守る会、1967 年 3 月の全国ヘモフィリア友の会、6 月
の米沢地区スモン患者同盟、1969 年 11 月の全国スモン6の会、1970 年 2 月のベーチェッ








                                                   
6 整腸剤のキノホルムによって引き起こされる神経系の中毒性疾患で、世界的規模で発生したいわゆる薬害である。
日本では 1971 年以降、全国の地裁で損害賠償を求める提訴が起こされ、原告総数 7500 人にのぼる空前の大型薬
害訴訟となった。1977 年、東京地裁が国と製薬会社の責任を認めた和解案を提示。1996 年に最終原告の和解が
成立（阿部康二 2007:87）。 









1982; 葛城 2009;葛城 2010; 葛城 2011; 葛城 2015; 日本難病・疾病団体協議会 2016）。 







がある。4 月、全国難病団体連絡協議会（以下、全難連）8が結成された。1975 年 3 月、8






1986 年 6 月、全国患者団体連絡協議会（以下、全患連）の解散後、地域難病連連絡会
とともに日本患者・家族団体協議会（以下、JPC）9の発足が難病運動の大きな転機である。





難病連は交渉の糸口を重層的にもったのである。詳細は第 6 章で論じる。 
                                                   




9 日本患者・家族団体協議会（JPC）は 8 年間の準備を経て、1986 年 6 月 15 日に発足した。加盟予定は 18 地域難





働くしがなんれん作業所の開所である。2010 年、滋賀難病連の ALS 滋賀県支部が NPO

















第 4 節 論文の構成 




                                                   
10  1975 年 11 月、日本患者同盟、全国国立療養所ハンセン氏病患者協議会、全国心臓病の子供を守る会、全国交通
労働災害対策協議会、全国 CO 中毒患者協議会、鉛中毒患者会、全国腎臓病患者連絡協議会、互療会など 8 団体
が加盟。全患連の結成は、正式には 1975 年 11 月だが、実際は高度経済成長で健康破壊がすすみ、逆に医療の後
退がはじまる 1964 年 12 月に準備会が発足、以来 11 年間、学習会、交流会など統一行動を定期的に重ねてきた。
（長宏 1978:182-183） 
11 1975 年 3 月 23 日、東京で開かれた第 1 回地域難病連の全国交流会の報告を第 1 号に 1984 年 10 月 30 日第 33 号




第 3 章では、滋賀難病連の基礎形成の 8 年間を述べる。滋賀腎協の協力のもと、滋賀県
との交渉を開始し、日本の医療・福祉と患者運動を考える全国交流集会を開催した。 
 第 4 章では、滋賀難病連が経験を積んで展開した 6 年間を論じる。補助金増額にともな
う各患者会への配分問題、保健所の統廃合の反対運動、難病患者の医療費負担の問題を取
り上げる。 
 第 5 章では、滋賀難病連の中心的役割を担ってきた滋賀腎協の脱退や滋賀県との関係が
新たな困難に直面した 10 年間を述べる。 
 第 6 章では、2008 年度以降、滋賀難病連と滋賀県の関係が大きく変化したことを述べ
る。滋賀県が提唱する「協働」概念および新たな関係の成立過程を述べる。 








第 1 章 地域難病連の歩み 
 
第 1 節 はじめに 
1972 年 3 月、政府が難病対策要綱を制定した年、最初の地域難病連が富山県で結成さ
れた。2014 年 7 月現在、40 以上の都道府県で地域難病連が活動している。2005 年 10 月、
JPA の加盟団体は 52 団体、参加人数 309,012 人の日本最大の患者会組織と会報『日本難
病・疾病団体協議会』創刊号にある。2016 年 4 月、JPA 結成 10 周年記念号である『JPA
の仲間――患者運動の歴史』には 2016 年 3 月現在 86 団体（準加盟 21 団体を含む）26 万
人と記されている。加盟する地域難病連は 37 道府県、準加盟団体は認定 NPO 法人アンビ
シャス（沖縄）と NPO 法人新潟難病支援ネットワークである。JPA 結成時から参加人数
は 49,000 人ほど減っている。このほか、JPA に加盟していない埼玉・東京の地域難病連





第 2 節 地域難病連の最初期 
都道府県の地域難病連の結成より前に疾病ごとの患者会が誕生する。長宏は『患者運動』




変性症友の会、あせび会など 13 団体で結成されたと述べる。 
1978 年当時、患者会の全国組織は全難連と全患連があった。全難連は、1976 年 4 月の
第 2 回総会まで運営委員会が総会を代行していた（『ぜんなんれんかいほう』4:1，1976





約 9 万人で、日本最大の患者会といわれています。2014 年 4 月に法改正に伴い「一般社団法人 全国腎臓病協議会」
となりました。全腎協ホームページ(http://www.zjk.or.jp/about/profile/index.html 2015.8.9) 
 8 
年 5 月）。第 2 回総会は事実上の再建総会だった。全腎協が再建に大きな役割を果たした
（長 1978: 181）。 
全患連は 1975 年に結成され、1978 年当時日本患者同盟、全国国立療養所ハンセン氏病
患者協議会、全国心臓病の子供を守る会、全国交通労働災害対策協議会、全国 CO 中毒患
者協議会、鉛中毒患者会、全腎協、互療会など 8 団体が加盟している（長 1978: 182）。 
他方、地域では 18 の都道府県で地域難病連が結成されて活動していた。1974 年頃から
地域難病連の連絡組織として全国地域難病連連絡会（地域難病連連絡会） が組織され、活




地域難病連が、始めてわが国の患者運動に登場してきたのは 1972 年 3 月（昭和 47
年）である。かのイタイイタイ病発生で有名な富山県で始めて結成された。その年の
10 月に大阪、東京で、11 月に愛知で結成されている。翌年の 73 年（昭和 48 年）に
は、和歌山（1 月）、埼玉（2 月、障害者と難病者団体の連絡協議会として）、北海道
（3 月）、岐阜（9 月）、と続ぞくと結成された。私たちの京都難病連が結成された 1974
年（昭和 49 年）には、長野（2 月）、群馬（8 月）、京都（8 月）と結成され、1975
年には福島（1 月）、岩手（3 月）、兵庫（12 月）で結成された。 
現在（1981 年 4 月）は全国 24 都道府県で難病連が組織され、準備中のところを含
めると 27 都道府県となり、患者運動の中で、次第に重要な一角を占めるようになっ
て来ている（前田 1982: 209）。 
 
後に、地域難病連連絡会の事務局を北海道難病連内に置いたが、規約等は設けていない。
伊藤たてお3が編集した『地難連ニュース』4は加盟団体への連絡のために、1984 年 10 月
の第 33 号まで発行された。『地難連ニュース』は地域難病連に関わる課題を中心に不定期
に発行された。地域難病連の活動は、滋賀難病連の結成や活動に深く関係する。 
                                                   
2 1928 年 8 月香川県に生れる。1949 年広島高等師範学校（現広島大教育学部）文科第 3 部卒。1976 年明治鍼灸柔整
専門学校卒・同年 12 月開業。京腎協名誉会長。元京都難病連代表理事。1989 年 1 月 22 日亡くなる。 
3 1945 年生まれ。1959 年重症筋無力症発症。1972 年全国筋無力症友の会北海道支部を設立。1973 年北海道難病団
体連絡協議会を設立 1986 年日本患者・家族団体協議会設立に参加。2005 年日本難病・疾病団体協議会結成初代代
表。 
4 現在、『地難連ニュース』はウェブサイト「日本の患者会」で公開されている。  
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第 3 節 『地難連ニュース』と『全難連会報』 
1973 年頃、北海道難病連は地域難病連の交流を提唱して、大阪、東京、埼玉の各都府県
の地域難病連に呼びかけた。1975 年 3 月 23 日、第 1 回地域難病連交流会5が東京都新宿
区全国療育センターで開催された。京都･大阪･長野･富山･埼玉･北海道･岩手（準備会）の
6 道府県の地域難病連と 1 結成準備会の 16 名が参加している。伊藤は議長として議事を進
















                                                   
5  1975 年 3 月、地域難病連第 1 回全国交流会が開催された。その後 JPC が結成される 1986 年 6 月まで、全国交流
会を継続的に開催した。 
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つ事に、全体として賛同された」としている。（『地難連ニュース』3:6-7、1975 年 7 月）
初めての合同の懇談会は、難病団体の組織化よりも、懇談の場をもつということでまとめ
られたようだ。 


































第 4 節 地域難病連運動の模索 
1976 年 7 月 9 日から 11 日の 3 日間、第 3 回地域難病連連絡会交流会が京都教育文化セ
ンターにて開催され、京都、東京、埼玉、富山、福島、兵庫、大阪、岐阜、北海道、秋田
（準備会）の 10 都道府県団体延べ 59 名が参加している。第 1 日目の各地域の活動報告と





























則となる。1976 年 9 月の『ぜんなんれん会報』第 6 号に「地域難病連連絡会第 3 回交流
会ひらく 10 県 59 名が参加」を掲載している。 
1977 年 2 月、『地難連ニュース』第 10 号が前号から半年以上をおいて発行された。北
海道難病連の提案に多くの難病連の賛同を得た。全難連や全患連と協議して、3 月 12 日か
ら 3 月 13 日、埼玉県蓮田市の黒浜筋ジス訓練センターにて、第 4 回交流会と全国集会準
備会の開催が決定した。議題の一つに「全国行動（集会）準備会について」が挙げられた。
1977 年 5 月、『地難連ニュース』第 11 号は、第 4 回交流会で「全国行動（集会）準備会
について」討議した結果、再度地域難病連連絡会のあり方を至急討議しなければならない











……「京都交流会のアピールを前提として」また 3 月 13 日のアピールを踏まえて、
皆様の熱心な参加と討議によって、運動の一層の前進と発展を願いたいと思います
（『地難連ニュース』11:1、1977 年 5 月）。 
 
伊藤は第 4 回交流会では意思統一を図ることができず、再度地域難病連連絡会のあり方を
討議しなければならないと第 5 回交流会を呼びかけている。 












第 5 節 ゆたかな医療と福祉をめざす第 1 回全国患者･家族集会の意義 
1978 年 4 月 2 日、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族集会が全難連や全患連、
14 地域難病連が中心となって、東京都勤労福祉会館で開催された。京都難病連は集会成功
のために、患者・家族集会京都実行委員会を組織して、署名・募金活動や支持署名カンパ
を集めた。参加者は目標 500 人を上回る患者団体 52 団体 773 人が参加して熱気に溢れ、
国会請願署名 21 万人、募金 600 万円が寄せられた。6 
5 月 15 日の『ぜんなんれん会報』第 13 号は「ゆたかな医療と福祉をめざして 全国患
者･家族集会成功裡に開く 39 団体、773 人が参加」と取り上げている。『ぜんなんれん会
                                                   






  昨年 6 月から 10 か月近くにわたって全国の患者、家族団体によって準備がすすめ
られてきた「ゆたかな医療と福祉をめざす――全国患者・家族集会」は、4 月 2 日、
東京都勤労福祉会館ホールで開催されました。この集会には、賛同 52 団体のうち 39
団体から 7 百人近い患者、家族が参加し、看護師、ケースワーカー、労働組合など医
療、福祉に関心をもつ多くの関係者も加わって、主催者の予想をはるかに超える 773












運動・医療運動にとって始めてのことであった。（前田 1982: 247-248） 
 








第 6 節 地域難病連活動の困難時の助っ人――前田こう一と伊藤たてお 













います。（『地難連ニュース』17:1、1980 年 12 月） 
 
 因みに前段のニュースの二日前 1980 年 11 月 28 日発行『ぜんなんれん会報 No.28』の
ページ毎の見出しには、1 ページ国際障害者年東京など各地に推進組織できる、2 ページ
昭和 56 年度政府予算は福祉敵視大蔵大臣あてに要望書を提出、3 ページ障害年金改正をす
すめる会各団体代表者会議無年金者実態調査など方針きめる、4～5 ページ「寄せられた手
紙から」、6 ページ各会が総会、7 ページ「事務局訪問」全国パーキンソン病友の会、8 ペ
ージ加盟団体のうごき・図書の紹介等が掲載されている。 










難連ニュース』19:2-3、1981 年 1 月）。身体障害者対策基本法第 1 章総則第 2 条の定義の
拡大と「固定的」の削除、各障害名を削除した包括概念の導入を主張する。全難連から国
会請願署名をともに取り組む申し出も提起する。 
1981 年 3 月、『地難連ニュース』第 20 号は、国際障害者年に患者団体の団結強化と地
難連第 10 回全国交流会の参加を呼びかけた。国会請願署名は「全難連は独自に行動を行
う」と書かれている。次号の『地難連ニュース』で触れられるが、全難連との関係に新た
な困難が発生した。『ぜんなんれん会報』第 30 号に、4 月 19 日に迎える第 7 回総会の活
動報告が掲載されるが、地域難病連との関係に一言の報告もされない。同 3 月、『地難連
ニュース』第 21 号は 全国交流会が終わって 6 日後の交流会報告である。ページ数も最も
多い 8 ページである。充実した全国交流会であったのだろう。 







もって活動を強化していくことが確認された」と総括している。   







                                                   
7 International Year of Disabled Persons:IYDP 障害者等に関する世界規模での啓蒙活動と国際的行動のために国連
が設定し 1981 年に展開された国際年。（社会福祉用語辞典ミネルヴァ 2004） 
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として「障害福祉対策にしても、対象にならない障害者を大量に生み出している」という




11 月、『地難連ニュース』第 22 号は、第 2 次臨調第 1 次答申案に言及して、現下の情
勢認識の重要性を強調する。地方自治体に第 2 次臨調路線8に毅然たる態度をとるよう要求
し、全国患者･家族集会を上回る予算削減反対の大統一行動を緊急要請した。前田が運動の
方向を示して、伊藤が第 11 回全国交流会への参加を呼びかけて連携した。12 月、前号の
2 週間後に『地難連ニュース』第 23 号は発行された。行政改革や第 2 臨調という福祉切り














                                                   



















































第 7 節 全難連・全患連との共同行動に 6 地域難病連が参加 










にご利用下されば幸いです。（『地難連ニュース』24:1、1982 年 1 月） 
 
















11 月、『地難連ニュース』第 29 号は、11 月 23 日、東京都五反田全社連会館にて第 11





第 8 節 起き上がりこぼしの地域難病連運動 







6 月、『地難連ニュース』第 32 号は 4 月 28 日から 29 日に岡山市で開かれた第 13 回全
国交流会の報告である。第 13 回全国交流会には北海道、福島、群馬、埼玉、岐阜、静岡、
京都、大阪、兵庫、宮崎の各組織と滋賀（準備会）、日本患者同盟など約 60 名が参加して














第 1 項 滋賀難病連の発足 
1984 年 10 月、『地難連ニュース』第 33 号は、「滋賀県難病連の発足、日本の医療･福祉







この 10 年間の運動の流れを知っていただきたいと考え、10 年間の地難連ニュースをまと
めてみました」と『地域難病連交流 10 年のあゆみ』を刊行した。第 1 回交流会には 6 道








第 2 項 日本患者･家族団体協議会の結成 
                                                   
9 当時活動している地域難病連は 25 地域難病連と思われる。滋賀難病連は 26 番目の結成である。 
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ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者･家族集会から 8 年の準備期間を経て、1986 年 6
月 15 日、日本患者･家族団体協議会結成総会が東京･新宿区日本青年会館で開催された。








小林によって発行された。難病の全国組織は、全難連と JPC となった。 
1987 年 3 月、『JPC の仲間』に 17 地域難病連と 13 疾病団体が掲載された。『地難連ニ
ュース』では全難連と地域難病連連絡会、全患連との組織統一を目指す内容が多かったが、












『JPC の仲間』には 1 月 17 日から 18 日に東京全社連会館で開かれた第 3 回幹事会で、
次回全国交流集会の第 1 候補地として滋賀県、第 2 候補地として福島県が選ばれた。1988
年 11 月 21 日から 22 日の開催が話し合われた。（3 月 29 日及び 30 日の第 4 回幹事会） 
 
第 3 項 滋賀で全国交流集会開催 
 23 
1988 年 7 月 8 日から 9 日、北海道東京第二事務所での JPC 常任幹事会の様子が『JPC
の仲間』第 14 号に掲載された。11 月 19 日から 20 日、JPC 全国交流集会が滋賀県大津市
にて、宿泊者 150 名、参加者 200 名の規模で開催が決定した。集会テーマは在宅医療で、
記念講演は日野市地域ケア研究所所長の木下安子に依頼した。滋賀難病連は JPC 事務局と
ともに、実行委員会を組織して準備に注力した。日本の医療・福祉と患者運動考える全国
交流会’88は、JPC 全国交流会の過去最高の約 200 人が参集して熱気ある集会となった。 







1989 年 1 月 22 日午前 10 時 20 分、JPC 結成に尽力した前田が心不全で逝去した。3 月、
『JPC の仲間』第 17 号で前田の逝去が伝えられた。伊藤は「ともすれば社会的視野を失
いがちな私たちの活動にとって、前田さんの情熱と闘志、そしてそれを支える歴史観と広
い社会認識が全国の患者運動に与えた影響ははかり知れない」と偲んだ（『JPC の仲間』
17:2，1989 年 3 月）。 
 
第 4 項 JPC が目指す運動 





ある（『JPC の仲間』33:1-2，1992 年: 1 月）。 
                                                   
10 「抱きしめて BIWAKO」はびわこ学園の移転費用を捻出するために 1987 年 11 月 8 日琵琶湖一周 235 ｷﾛを 1000
円の参加費を出して手をつなごうと実行委員会で取り組まれたイベント。16 万人が参加し 120,000,000 円が集まり、
60,000,000 円がびわこ学園に寄付された。 
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1993 年 12 月、『JPC の仲間』第 42 号によれば、「健康保険の改悪は絶対やめてほしい」
「入院給食費を健康保険からはずさないで」のゼッケンをつけた 450 人が、11.15 健保改
悪は許さない患者･家族大行動として、78 万署名を持って、デモと集会が行われた。 
1995 年 6 月、9 次にわたる国会請願行動や各省交渉等の行動を経て、総合的難病対策の
早期確立を要望する国会請願書が衆参両院で初めて採択された。（『JPC の仲間』49:1，1995
年 7 月）。7 月 4 日、社会保障制度審議会が 21 世紀の高齢化社会に向け公的介護保険の創
設など社会保障制度の改革を求めた勧告「社会保障体制の再構築」を村山首相に提出した。
1962 年以来、33 年振りの勧告である。9 月 25 日、JPC 常任幹事が厚生省高齢者介護対策
本部を訪問して、老人保健福祉審議会の「新たな高齢者介護システムの確立についての中
間報告」の説明を求めた（『JPC の仲間』50:1，1995 年 10 月）。11 月 11 日から 12 日、
JPC 全国患者・家族集会が北海道札幌市で開催され、小林事務局長が公的介護保障の拡充
を希い、介護保険構想に反対する基調報告を行った。（『JPC の仲間』51:3，1995 年 12 月） 
2003 年 8 月『ぜんなんれん会報』最終頁に「JPC との持続した共同行動の重要性」と
題した記事が掲載されている。 
 
   全国の難病団体は、全難連と日本患者･家族団体連絡協議会（JPC）に組織されてい
る。この両組織が、今回の難病対策の見直しの取組みを通じて、共同行動を展開して
いる。 
   疾病別全国組織6団体の全難連と地域別県組織を含むJPCの連携した運動の重要性
は何か。 
  例えば、今回の 10 月更新では、厚生労働省と都道府県の対応の違いが表面化してい
る。「災害等による所得の著しい変動があった場合の取り扱い」についてみてみよう。 















会報』:24，2003 年 8 月） 
 
1986 年 6 月 15 日、JPC 結成時全難連は前日の夜まで行動をともにするとしていながら
結成には参加できなかった。約 7 年後の 2003 年 8 月、『ぜんなんれん会報』で「全難連と
JPC の持続した共同行動は欠かせない」と述べるように、患者運動のさらなる発展が期待
された。 
2004 年 4 月 3 日、JPC 代表の伊藤は『JPC の仲間』第 75 号に「JPC の取り組む当面
の課題について（雑感）」を寄稿した。全難連の合流、時期の確定と組織、基本方針、規約
の問題を掲げる。全難連と JPC との共催で「2.15 全国患者･家族集会どうなる！医療制度・
難病対策のゆくへ」が開かれた様子も取り上げられた。9 月 9 日、『JPC の仲間』第 76 号
は「JPC 第 19 回総会 要望･意見多数、活発な討議 活動報告･方針などを決める」である。
2003 年度活動報告「全難連との合併」との小見出しでは次のとおり報告されている。 
 








会（準加盟）、熊本県難病団体連絡協議会が加盟し、地難連 33 団体、疾病別全国組織 17
団体、合計 50 団体（290,372 名）」と報告されている。 
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第 9 節 JPA 誕生――全難連と JPC の合流・合併 






年 9 月） 
 
2005 年 5 月 29 日、日本難病･疾病団体協議会（Japan Patients Association、JPA）が
結成された。全難連が結成されて 33 年間、JPC が結成されて 19 年間の活動が、日本のナ
ショナルセンター確立をめざす統一組織が誕生した。結成宣言は次の通りである。 
 

































2005 年 5 月 29 日 
日本難病･疾病団体協議会結成大会 
（『日本難病・疾病団体協議会創刊号』:2、2005 年 10 月） 
 




2006 年 10 月、『JPA の仲間』第 4 号は「パーキンソン病、潰瘍性大腸炎など「5 万人











し、対象疾患を来年度から一気に 7 疾患増やし、130 疾患とすることを決めました。







仲間』8:4，2008 年 8 月） 
  











と位置付けている。2009 年 5 月 31 日提案した「新たな難病対策・特定疾患対策を提案す
る」が動き始めたのは 2009 年 7 月 15 日、厚生科学審議会第 9 回難病対策委員会である。 
 29 









た、当事者団体･有識者による検討が開始された。（『JPA の仲間』12:5，2010 年 7 月） 
 
第 10 節 おわりに 
 1970 年代、都道府県に地域難病連が誕生した。2014 年 7 月現在、地域難病連は生成消
滅を繰り返しながら、40 道府県（2 準加盟含む）、構成員 30 万人と着実に増加した（『JPA
の仲間』2014）。2015 年 1 月 1 日、難病医療法と改正児童福祉法が施行され、医療費助成
対象疾患は大幅に拡大された。しかし、難病は 5000 疾病から 7000 疾病ほどあると言われ
る。かつて、伊藤が「新たなおちこぼし線引き」と指摘したように、仮に 500 疾病が対象
疾患になっても「また別の新たな問題を派生させる」ことが懸念される（『地難連ニュース』
19:2-3、1981 年 1 月）。 




第 2 章 滋賀難病連の結成 
 





第 2 節 滋賀難病連の基礎となった三つの患者会 
1982 年から 1983 年頃の県職員は、1970 年代に滋賀県の患者会は、腎臓病、スモン、
血友病の 3 疾患の患者会があったと石井小百合1に話している。 
1971 年 5 月 19 日、腎臓病の患者会は患者家族の集いを経て、9 月 17 日に健康保険滋
賀病院2で滋賀県人工腎友の会設立総会が開かれ、初代会長に多賀町の鳥居秀行、理事 2
名、会員 6 名、顧問に滋賀病院人工腎臓室長の前川冬夫の体制で発足した。滋賀病院の看
護婦であった葛城照美3は「尿毒症で亡くなった高校生の N 君の主治医前川医師が N 君を
救えなかった悔しさを透析実施に向けて強く病院長に働きかけ、1969 年 9 月人工透析を
開始した」と語っている。 
 滋賀県下のスモンの患者運動は京都スモンの会との共闘である。1969 年 6 月頃から京
都スモンの会の準備が進められた。1970 年 9 月 19 日、全国スモンの会京都支部として 36
名（内 13 名は滋賀、福井）参加のもと京都会館で結成総会が開かれた。10 月、全国スモ
ンの会役員会は石川、福井、奈良の会員を京都支部の会員とすることを決定した。会員数
は 51 名であった。4 
 滋賀ヘモフィリア友の会（以下、湖友会）は、1980 年 8 月 25 日に結成され、全国ヘモ
フィリア友の会に所属していた。1984 年 9 月の滋賀難病連の結成からの患者会の一つと
して積極的に活動していた。代表の前田周男は滋賀難病連の結成から副会長を務めたが、
1988 年 8 月 5 日発行の『OTK しがなんれん』に全国ヘモフィリア友の会のエイズ予防法
案に対する「私達の見解」（1988 年 5 月 18 日）が掲載された頃から滋賀難病連に参加す
                                                   
1  滋賀県難病連絡協議会の初代会長。石井は 1973 年当時大阪府に住み、膠原病の患者会の運営に関わっていた。 
1982 年大津市に転入、滋賀県に膠原病の患者会をつくる運動に関わった。   
2 1953 年 5 月、総合病院健康保険滋賀病院として開設された。財団法人滋賀県社会保険協会が経営を受託し、内科・
外科･呼吸器科 50 床で発足した。1969 年 9 月、滋賀県下ではじめて人工透析室を開設している。 
3  筆者の義姉でもある。  
4  後に、石川、福井、奈良は独立した。 
 31 
ることは無くなった。薬害エイズ事件以降、全国ヘモフィリア友の会の活動は停滞止した




第 3 節 1970 年代における滋賀の患者会運動 














すが、全国で約 150 施設で約 450 人が血液透析を受けているといわれていますが、厚

















会』結成総会:2，1971 年 9 月） 
 
 本総会では、8 都府県で支給されている助成金を滋賀県でも支給する交渉が必要と確認
された。1977 年 12 月 11 日、臨時総会が開かれて、友の会を滋賀県腎臓病患者連絡協議
会（以下、滋賀腎協）と改称した。透析患者のみの友の会から脱皮して、腎臓病で苦しん









祉の増進と生活の安定を願って経過の報告とします。（『第 8 回通常総会』:3，1978 年
5 月） 
 




進と生活の安定を願って経過の報告とします。（『第 9 回総会資料』:2，1979 年 6 月） 
 
 33 
 1980 年 5 月 4 日、第 10 回通常総会が開催され、活動方針である「今後の具体的課題」
に「滋賀県難病連を結成し、私達力の弱い者の医療の改善、地位の向上をめざす」と明記
された。第 8 回、9 回、10 回と 3 年続いた「滋賀腎協が中心になって滋賀県難病連を結成
する」の滋賀腎協総会議案書への記載がなくなった。滋賀腎協は、中西正弘5や石井の活動

















1973 年 10 月 19 日、全国スモンの会関東信越静ブロック会議の厚生大臣斎藤邦吉宛の
要望書（スモンの会全国連絡協議会編 1981:318）に中西正弘が名を連ねている。 





                                                   
5 1969 年頃、中西正弘は滋賀県盲学校教員をしながら妻中西弘子がスモン患者であるところから、滋賀県内のスモ
ン患者を探す活動をしていた。1972 年 6 月 3 日京都スモンの会滋賀支部を結成している。1984 年の滋賀難病連結
成は石井小百合と中西が一緒になって奮闘した結果である。 
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第 4 節 中西と石井が滋賀県に助成金を要請 
1969 年頃、滋賀県立盲学校教員の中西は、滋賀県内のスモン患者を捜していた（『OTK
明日に向かって』:9，1989 年 12 月）。中西は京都スモンの会に所属して、滋賀でのスモン










連が必要と考え始めた。（『OTK 明日に向かって』:8，1989 年 12 月） 
おそらく、川村専門員は難病患者団体がまとまれば関係部局を説得しやすいと考えたの
だろう。滋賀県は個々の難病患者団体に対応するのを避けて、代表性の高い難病患者団体
                                                   
6  全身性エリテマトーデス（systemic lupuserythematosus:SLE）は、抗核抗体など多彩な自己抗体と免疫複合体沈
着による全身多臓器病変を特徴とする原因不明の慢性炎症性疾患。初発年齢は 20 歳代から 40 歳代で 90％以上は
女性が罹患する。発症には、遺伝子素因・環境因子（紫外線、ウイルス、性ホルモンなど）が関与すると推測され
















1970 年代、地域難病連の結成は 19 都道府県と集中している。1972 年に 3 都府県、1973
年に 4 道県、1974 年に 4 府県、1975 年に 2 県、1976 年に 1 県、1977 年に 2 県、1978
年に 2 県、1979 年 1 県である。都道府県の地域難病連の結成に、京都府のように地方自
治体の促進が全国的に行われた可能性が考えられる。 
 
第 5 節 滋賀難病連結成に向け行動を始めた石井――支援を惜しまない前田 






1984 年 2 月、石井はスモンの会の活動をしていた中西を知った。3 月 21 日、大津市浜
大津で出会った。石井は当時を振り返って「たちまち会の設立に向けてお互いに意気投合
した。二人で難病連設立を目指し、4 月 28、29 日に岡山で行われた地域難病連総会〔第




























第 7 節 第 1 回滋賀難病連結成準備会を葛城宅で開く 
 1984 年 4 月 1 日、石井は京難連会議にて滋賀で活動する難病患者を教えてほしいと日
本リウマチ友の会（以下、リウマチ友の会）9京都府支部長の佐倉弥生に相談した。1984
                                                   
8 1984 年 4 月 28 日から 29 日、岡山市で第 13 回地域難病連全国交流会が開かれ、滋賀難病連準備会の滋賀からも、
石井と中西が参加した。13 道府県と日患同盟など 60 名が参加して盛大に開かれたと『地域難病連連絡会ニュース』



















あの人を亡くしたのは残念（1986 年 6 月 2 日急逝）」と、滋賀県難病連絡協議会結成 5 周
年記念誌『明日に向かって』座談会で語っている。（『OTK 明日に向かって』:11，1989 年
12 月） 





（『OTK 明日に向かって』:11，1989 年 12 月）。 
                                                                                                                                                     
9  日本のリウマチ患者は約 70万から 80万人と推定され、未だに発症原因は解明されていない自己免疫疾患の一つ。
日本リウマチ友の会は、1960 年 5 月 152 名で発足、1970 年に社団法人、2012 年 4 月 1 日より公益社団法人とな
った。会員数は約 20,000 人。 





第 8 節 滋賀難病連の結成準備と滋賀県の対応 



































1984 年 7 月吉日 
呼びかけ人 日本リウマチ友の会滋賀支部 河方 信彦 
  〃       奥村 ひさ子 
重症筋無力症友の会滋賀会  葛城 貞三 
  〃        葛城 勝代 
京都スモンの会滋賀支部   柳井  晃 
     〃        中西 正弘 
   こう原病友の会滋賀支部   笠原 園子 
     〃       日比 小百合 
滋賀ヘモフィリア友の会湖友会   前田 周男 
     〃        戸田  了 
   〃        一瀬 隆幸 
   滋賀県じん臓病患者連絡協議会  内田  博 
   〃        松 田  正孫 
（滋賀県難病連絡協議会（仮称）結成呼びかけ趣意書 1984） 
 
 滋賀難病連準備会は、7 月 15 日に第 2 回を松田宅、7 月 29 日に第 3 回を大津市身体障
害者福祉センター、8 月 12 日に第 4 回を大津市身体障害者福祉センター、9 月 1 日に第 5























  連絡先  松田 正孫 0775（45）0587（昼） 
       葛城 貞三 0775（78）3424（夜） 









年 12 月）。 
                                                   
11 1984 年 9 月葛城貞三の自宅にハガキが送られる。 
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第 3 章 組織の基礎形成の時代 
 
第 1 節 はじめに 
1984 年 9 月 9 日、滋賀難病連が 26 番目の地域難病連として結成された。1滋賀難病連
は「一人ぼっちの難病患者をなくそう」を合言葉に活動を始めた。滋賀難病連の基礎形成
の時代である。 





















                                                   
1 『地域難病連連絡会ニュース』第 33 号では 29 番目となっている。活動が継続している地域難病連では 26 番目で
ある。 
2  疾病別組織割合は、滋賀腎協 63.1％、リウマチ友の会滋賀支部 11.9%、膠原病友の会滋賀支部 7.3%、スモンの会





である。1989 年 6 月、滋賀腎協が大津市身体障害者福祉センターに事務所を確保したの
で、滋賀難病連で事務所の維持が財政的に困難となった。1989 年 10 月 22 日、湖南の草
津市内の一軒家を借りて、翌 1990 年 11 月 1 日草津市に隣接する栗東市のマンションに移
った。 
本章では、結成総会から第 8 回総会までの特筆すべき出来事を述べる。 
 
第 2 節 要望書 2 回提出、補助金 30 万円獲得（1984 年結成総会～1985 年度総会） 
 1984 年 9 月 9 日、滋賀難病連結成総会はびわ湖畔の大津市身体障害者福祉センターで、
26 疾病 67 名で開催された。会長に石井、副会長に松田と前田周男、事務局長に筆者、会
計に奥村、理事に一瀬隆幸、内田博、笠原園子、葛城勝代、河方、倉見国生、中西、柳井
































（『滋賀県難病連絡協議会結成総会議案書』，1984 年 9 月） 
 
9 月 25 日、役員 11 名が田崎正善医務予防課長に滋賀県への要望書を提出して、初の交
渉を持った。10 月 20 日、滋賀難病連の役員 4 名が要望書の回答要請に医務予防課を訪問
して、活動助成金の交付と追加要望書を提出した。11 月 10 日、要望書の回答要請に役員
2 名が医務予防課を訪問した。11 月 28 日、医務予防課長の要望書の回答を受け取った。






時を振り返り話している（『OTK 明日に向かって』:13，1989 年 12 月）。 
会員数は結成総会時点 565 名、11 月 17 日で 638 名である。3加盟団体は、結成総会時
スモンの会滋賀支部、滋賀腎協、湖友会、膠原病友の会滋賀支部、筋無力症友の会大阪支
                                                   
3  疾病ごとは、腎臓病 407 名、膠原病 47 名、血友病 26 名、筋無力 症 7 名、リウマチ 77 名、スモン 41 名、パーキ
ンソン病 1 名、レックリングハウゼン氏病 1 名、再生不良性貧血 4 名、脊髄性進行性筋萎縮症 1 名、後縦靭帯骨化
 45 
部滋賀会、リウマチ友の会滋賀支部の 6 団体であった。12 月 20 日、稀少難病の会おおみ
（以下、おおみ）、続いて賛助会グループ（以下、賛助会）が滋賀難病連に加盟した。 
結成総会後、ゆたかな医療と福祉をめざす全国患者・家族団体連絡会4に加盟した。11
























                                                                                                                                                     
症 1 名、多発性硬化症 1 名、脊髄小脳変性症 2 名、網膜色素変性症 1 名、脊髄変性疾患 1 名、ITP2 名、胆道閉鎖
症 5 名、サルコイドージス病 1 名、潰瘍性大腸炎 1 名、クローン病 1 名、慢性多発性間接リウマチ 1 名、突発性小
判減少性紫斑病 2 名、ベーチェット病 1 名、筋萎縮性側索硬化症 3 名、天疱瘡 1 名、不明 2 名であった。 







1984 年 11 月 25 日 
日本の医療、福祉と患者運動を考える全国交流集会 
（『第 2 回滋賀県難病連絡協議会議案書』:4，1985 年 6 月） 
 
活動強化のために、各役員が組織、広報、渉外の 3 部門を分担した。役員会は原則月 1
回の開催を 2015 年度まで続けた。5場所は会場費がいらない滋賀県社会福祉協議会ボラン
ティアセンターを使うことにし、9 月 11 日、滋賀県社会福祉協議会事務局長に「会場借用
のお願い」を提出した。全国の難病患者の仲間と初めて取り組んだ国会請願署名「難病患
者などの医療と生活の保障を要望する請願書」は 6,727 筆、募金は 498,757 円を集めた。 
 12 月 15 日、大阪身体障害者団体定期刊行物協会（OTK）6に加盟し、滋賀難病連はじ
め加盟団体の機関誌の送料を格安で送ることができ〔通常 25ｇまで 82 円が、50ｇまで 15
円――引用者注〕、限られた財源での活動の継続を工夫した。 
 
第 3 節 「公的機関内の事務所」含む 21 項目の要望書（1985 年度総会～1986 年度総会） 









                                                   
5  2016 年度から 2 ヶ月に 1 回になった。 
6  大阪身体障害者団体定期刊行物協会への加盟で、加盟団体の機関誌が低料第三種郵便物の扱いで格安で送ることが











療育センターの一室の借用まで続けられた。1986 年 1 月 27 日に滋賀県厚生部長の回答書





第４節 スモン患者の闘い――中西弘子が語る闘病体験（1986 年度総会～1987 年度総会） 









薬害被害者であるスモン患者は、昭和 30 年代から 40 年代に起こったという事もあ










































































難病連に貢献している。1985 年 2 月に発行された『OTK しがなんれん』創刊号に松田副



























役員会では酒井の活動に励まされて 6,699 筆の署名と 424,726 円の募金が集められた。 
 国立病院･療養所の再編計画は、地方自治体に全国 86 施設の移譲や統廃合を迫る計画で
ある。滋賀県では国立療養所比良病院の病院部門を国立八日市病院に、療養所部門を国立
紫香楽病院に吸収合併して志賀町（現大津市）にある国立療養所比良病院を廃止する計画
だった。9 月 3 日、滋賀難病連は国立療養所廃止に反対する陳情書を滋賀県議会に提出し
た。大津市北部の住民にとって国立比良病院は身近な地域医療と高度専門医療の国立病院
で、強く存続を求めた。滋賀難病連は、病院を存続して診療機能の充実を政府に働きかけ
るよう、大津市議会に陳情書を提出して採択されたが、再編は進められた。2002 年 7 月 1
日、滋賀県の医療確保のために、大津赤十字志賀病院として存続した。 
 
第 5 節 滋賀難病連と滋賀腎協との共同事務所（1987 年度総会～1988 年度総会） 













                                                   













   最後に滋賀難病連のご発展を祈ります。 








6 月 7 日、東京五反田の全社連会館で JPC 第 2 回総会が開かれた。1987 年度運動方針、
今年度の重点活動目標に、「全国交流集会“87」を福島県二本松市で開催することが掲げら
れ、全会一致で採択された。 
1987 年 6 月 13 日、会長柳田の計らいで、滋賀難病連と滋賀腎協との共同事務所が大津
市中央二丁目 4 番 28 号錦ビル 3 階 305 号室に設置された。6 月 21 日、事務所開きを行な
った。家賃と別に拠出金として滋賀難病連 350,000 円、滋賀腎協 500,000 円を負担した。
8 月 7 日は琵琶湖夏祭り総踊りの日であった。滋賀難病連事務所は祭りの通りに面してい
たので、会員や家族に事務所を開放して納涼祭を行った。2 年後の 1989 年 6 月、滋賀腎
協は大津市身体障害者福祉センターへ移ることになる。 
                                                   
8 病院からの総会挨拶状が届くのは珍しい。 
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を受けて、9 月 5 日滋賀県と大津市に補助金の申請を行った。約 1 年余り後の「全国交流
集会“88」成功のため、滋賀難病連は JPC 事務局と連携して準備に入った。 
伊藤たておは滋賀での全国交流集会の開催は「抱きしめて BIWAKO」への共感を示す
のも理由の一つと振り返る。重症心身障害児（者）施設である第一びわこ学園の移転費を
捻出する一大イベント「抱きしめて BIWAKO」は 16 万人の市民が手をつないで琵琶湖を
取り囲んだ。11 月 8 日、高谷清9びわこ学園10園長は「抱きしめて BIWAKO」について『障
児協』1987.7.20 で次のように述べている。 
 














                                                   
9 1937 年生まれ。1964 京都大学医学部卒業。京都大学付属病院、大津赤十字病院、吉祥院病院小児科勤務を経て、
1977 年から 1997 年、びわこ学園勤務。うち 1984 年から 1997 年、第一びわこ学園園長。現在びわこ学園医療福
祉センター医師。 
10 1946 年、糸賀一雄、池田太郎、田村一二によって近江学園が創設された。1959 年 4 月、糸賀は重度重複障害児施





































します。・連絡先 大津市浜大津一丁目 5-24「はり丸」内、抱きしめて BIWAKO 実
行委員会（委員長 中沢弘幸）℡ 0775-21-055511  
銀行振込 滋賀銀行本店普 16717  郵便振替 京都 4-52675  
  
基金は 120,000,000 円集まって必要経費を引いた 65,000,000 円がびわこ学園に寄付さ
れた。1990 年、第一びわこ学園が完成した。高谷の重症心身障害児を社会から隔離するの
ではなく、普通の生活が送れる施設にという思いは難病患者に共通する。11 月 8 日正午、
滋賀難病連は 24 余万人の参加者と膳所城跡公園近くの湖岸で手をつないだ（滋賀県社会
福祉協議会編 2004:23-27）。 




第 6 節 全国交流集会“88 を滋賀で開催（1988 年度総会～1989 年度総会） 











                                                   












昭和 63 年 5 月 15 日 
東京都新宿区新小川町 9-10-701（03-267-6942） 
日本 ALS 協会 会長 松本 茂 
（滋賀県難病連絡協議会事務所で保管） 
 


















1988 年 5 月 18 日 
全国ヘモフィリア友の会 
















生省研究班の血友病の 4 割、約 2,000 人が感染し、その半数が 20 才以下であるとの
報告は厳粛に受けとめられなければならないと思います。 
   これは、一度誤ったエイズ対策がとられたとき、将来をもつ子供らにとり返しのつ
かない結果をもたらすからです。法案のない今でも、エイズに対する偏見から少なく
ない血友病の患者・家族が深刻な差別にさらされています。 

































8 月 6 日、役員会では琵琶湖夏祭りに参加した会員や家族に午後 6 時から 10 時まで休
憩場所として事務所を開放した。 
8 月 15 日、滋賀県知事に提出した要望書に、9 月 7 日に話し合いがもたれた。初めて厚
生部長の川村仁弘が話し合いの場に出てきた。滋賀県の難病施策の姿勢と評価した。この
 59 
日要望した滋賀難病連の活動補助金は、翌年 2 月 15 日 200,000 円増の 500,000 円の回答
がなされた。 
10 月、難病相談活動の充実をめざし、大津市で保健師をしていた今江寿子の協力を得て
月 1 回第 2 土曜日専門職による難病相談を開始した。これまで難病患者が相談に対応して
きたが、専門の相談員が加わって相談体制が整った。 
10 月 17 日、西武大津店前で JPC 全国統一街頭署名に初めて参加した。 
11 月 19 日から 20 日、1 年余りの準備を経て、日本医療・福祉と患者運動を考える全国







仲間』16:8，1989 年 1 月）との消費税導入とエイズ予防法案に反対する特別決議を満場一
致で採択した。12 月 24 日、消費税導入を柱とする税制改革関連 6 法案が参議院本会議で
社共両党欠席のまま自民の賛成多数で可決成立した。消費税やその他の間接税は、社会的
弱者といわれる難病者や障害者、低所得者にとって大きな負担になる税制である。 
1989 年 2 月 13 日、滋賀県は滋賀県看護協会に委託して特定疾患患者実態調査13を実施
している。調査方法は看護協会所属の保健婦が特定疾患医療受給者票の交付を受けた難病
患者の各疾患のおおむね 3 分の 1 の割合で抽出した患者を家庭訪問して面接調査によって
実施している。調査期間は 1989 年 2 月 20 日から 3 月 31 日で回収率は 83％、345 人の協
力を得ている。滋賀県は調査結果を参考資料に、滋賀県難病対策検討委員会を設置して総
合的な難病施策を検討している（『OTK しがなんれん』:16，1990 年 5 月）。 
 
第 7 節 消費税導入と事務所移転（1989 年度総会～1990 年度総会） 
1989 年 5 月 14 日、第 6 回総会は大津市勤労福祉センターにて 8 団体 67 名で開催され
た。会長に柳田、副会長に前田と柳井、事務局長に筆者、会計に奥村、理事総数 17 名、
                                                   




会計監査 2 名14を選出した。午後は 2 部として茗荷村会長の田村一二の講演が行われた。
総会では総会アピールを採択している。 
 















1989 年 5 月 14 日 
第 6 回滋賀県難病連絡協議会定期総会 
（『OTK しがなんれん』:16，1989 年 6 月） 
 
同日、滋賀県難病連絡協議会の大津支部結成総会が開かれた。日本オストミー協会滋賀
支部の滋賀難病連加盟が承認されて 9 団体 1,060 人の組織となった。総会議案書活動報告
に家庭介護の一文が掲載されている。 
 
   厚生省は 1988 年度から全国 11 ケ所において従来の保健･医療福祉の枠を超え、そ
れぞれ連携をして在宅支援サービスを行う在宅ケアのモデル事業を始め、1989 年度を
「在宅元年」とか「介護元年」と位置づけ 90 年度政府予算には「高齢者保健福祉推





うという意図がうかがえるのが気になる」（89 年 12 月２４日「日経」）とマスコミも
指摘しています。今日、わが国の難病者や障害者、老人の寝たきり者は 60 万を超え、
2010 年には 140 万と予想されています。痴呆老人も約 60 万人おり、30 年後には 180
万へと多くの増加が見込まれているもとで、寝たきり老人、痴呆老人をかかえた家族
の自殺、無理心中など悲惨な事件が後を絶たず、家庭介護の問題はいまや深刻な社会
問題ともなっています（『OTK しがなんれん』:2，1990 年 5 月）。 
 
1989 年 6 月、滋賀腎協が大津市身体障害者福祉センターに独自の事務所を確保したの
で、滋賀難病連は事務所の維持が財政的に困難となった。石井の尽力で、草津市の中川き
よ美氏の好意で一軒家を借用できた。10 月 22 日、草津市野村町 280-12 に移転した。 
8 月 17 日、滋賀県厚生部長と話し合いをもち、1990 年度社会福祉施策並びに補助金等
予算に関する要望書を手渡して、役員から要望を説明して県担当者に理解を求めた。 






ちにとっては遠い夢… …結婚、出産、就職、そして 10 年、20 年後 たえず病気へ
の不安がつきまとい 死の恐怖とも背中合わせ 病気の苦痛もつらいけど 家族の犠
牲、経済的負担をかけつつ 生きていくことはなおつらい でも同じ人として、この
世に生を受けたのだから 精一杯、この人生を燃焼したい たとえ残りわずかな命だ


















2 月 13 日、第 5 回滋賀県難病対策検討委員会が大津保健所会議室で開かれ、柳田会長
と筆者が参加した。これまで 6 回にわたって検討された内容が報告された。3 月、「滋賀
県における難病対策について」（資料 4）がまとめられた。 
 
第 8 節 滋賀難病連 10 団体 1,318 人、JPC 155,000 人（1990 年度総会～1991 年度総会） 





5 月 26 日、前年 11 月 19 日、結成された社団法人日本てんかん協会滋賀支部（以下、
てんかん協会滋賀支部）からの滋賀難病連加入申請を了承して 10 団体 1,318 人の組織と
なった。同じく 26 日、JPC からの第 5 回総会案内文に「日本患者・家族団体協議会（JPC）
も結成 5 年目を迎え、現在 30 団体（19 地域難病連、11 疾病別団体）、約 15 万 5 千の患者・
家族を結集する団体となりました」とある。1986 年の JPC 結成時は約 10 万だから 4 年
間に 5 万 5 千人の増加である。 
                                                   
15 1926 年、京城に生まれる。1949 年、京都大学医学部卒業。1950 年、京都大学医学部助手。1980 年、大阪大学医
学部教授。 
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 昨年、中川の好意で借用した事務所を出ることになった。1990 年 10 月、リウマチ友の
会滋賀支部長奥村からの申し出で、奥村所有のマンションの一室を格安で借用できた。11
月 1 日、栗東市目川 1070 シャトルハルタ 202 号室に引っ越して活動を続けた。 
 10 月 27 日、午後 1 時 30 分から、滋賀難病連の主催で神経難病医療相談会を滋賀県立
障害者福祉センターで開催した。大津市民病院神経内科医長の相井平八郎医師や保健師、
看護婦、滋賀難病連役員など 15 名のスタッフで 54 名の相談を受けた（滋賀難病連綴り№8 
1990 年 10 月 17 日付け報道依頼文）。 
 
第 9 節 北欧福祉ツアーのカルチャーショック（1991 年度総会～1992 年度総会）16  
















 8 月 7 日、厚生部長室で要望書を提出して話し合いを行った。要望の中心は「滋賀難病
連の事務所を公的機関内の設置」と「滋賀難病連に対する運営補助金の増額」である。運
                                                   
16 1991 年 4 月 1 日現在の各疾病別会員数は、スモンの会滋賀支部 40 名、滋賀腎協 810 名、湖友会 10 名、膠原病友
の会滋賀支部 60 名、筋無力症友の会滋賀会 7 名、リウマチ友の会滋賀支部 150 名、おおみ 47 名、賛助会 12 名、
オストミー協会滋賀支部 120 名、てんかん協会滋賀県支部 62 名、総数 1,318 名と報告されている。（滋賀難病連綴
り№8 1991 年 4 月役員会報告） 
17 1989 年 3 月、筆者は大津市役所を退職、4 月から坂本民主診療所に転職した。 
 64 
営補助金は 10 月 31 日現行 50 万円を 70 万円に増額されたいとの要望書を提出した。1992
年 3 月 18 日、厚生部長の回答は「事務所の公的機関内設置」の要望に「貴協議会の要望
は困難」との回答であった。 







第 10 節 おわりに 
滋賀難病連の根幹となる活動は、毎月の役員会と年 1 回定期総会の開催、滋賀県への要
望である。毎年秋に患者会の要望をまとめて、滋賀県への提出と交渉をしてきた。1988
年 9 月、5 年目にして初めて部長が交渉に出てきた。要望は滋賀難病連への補助金と公的
機関内に事務所を設置が中心であった。補助金は当初 300,000 円が 5 年目にして 500,000
円に増額された。事務所の公的機関内の設置要望は困難との回答であった。 
特筆すべき活動は、滋賀難病連結成 5 年目にして JPC 全国交流集会“88 の成功である。
集会の最後に、石井は全国交流集会“88 集会アピール、森はエイズ予防法案に反対する決
議、筆者は消費税に反対する決議を提案して全会一致で採択された。1989 年 6 月 4 日、








第 4 章 滋賀難病連の展開期 
 
第 1 節 はじめに 
1992 年から 1997 年は、政府の難病対策に変化が現れ、滋賀難病連は政府や県の施策に
対応した時期である。本章では第 9 回総会から第 14 回総会の主要な出来事を述べる。 
1994 年度に滋賀難病連は難病相談員制度を創設した。各疾病団体から数名の相談員を選
出して難病患者･家族の相談活動を始めた。1995 年 12 月、公衆衛生審議会の成人病難病
対策部会難病対策専門委員会による報告を踏まえた施策が進められた。滋賀県の施策と滋
賀難病連の活動を年度ごとに確認する。1996 年 3 月、滋賀難病連の要望から湖南の守山
市の滋賀県立心身障害児総合療育センターに事務所を設置したが、賃料は年約 17 万円と
なった。 
1997 年 4 月 3 日、滋賀県健康福祉部長の西堀末治は「機関誌『しがなんれん』に寄せ
て」で次のように述べる。 
  
   まず、国レベルとしましては、公衆衛生審議会成人病難病対策部会難病対策専門委
員会の最終報告が平成 7 年 12 月にまとめられたところです。 
  これによりますと、難病対策については、「調査研究の推進」、「医療施設の整備」、「医
療費の自己負担の解消」、「地域における保健医療福祉の充実･連携」、「QOL の向上を
目指した福祉施策の推進」の 5 つの柱を中心とした推進をあげられております。 
   この「福祉施策の推進」は、これまでの難病対策の中では立ち遅れていたものであ
り、この概念が入ったことは大きな前進であると思われます。 
  具体的な施策としては、ホームヘルプサービス、ショートステイ、日常生活用具給付












第 2 節 前川利夫「厳しい財政のなかで検討」（1992 年度総会～1993 年度総会） 
 1992 年 5 月 17 日、第 9 回総会は JR 大津駅前滋賀県宅地建物取引業協会ホールにて 10
団体で開かれ、会長に柳田、副会長に柳井と奥村、事務局長に筆者、事務局次長に石井、




しいなかで検討します」（『OTK しがなんれん』:3，1993 年 6 月）と発言した。 




















分の 1 の患者を対象に 1989 年 2 月から 1 ヶ月間調査をしている。回収率は 83％で 345
人の協力を得ている（『OTK しがなんれん』:16，1990 年 5 月）。質問は 3 項目で「1．医
療面で困っていること、希望すること」、「2．保健、福祉面で困っていること」「3．今後
の保健婦による訪問希望」である。調査を踏まえて、1989 年 10 月から翌年 3 月にかけて
滋賀県難病対策検討委員会が保健所関係者 3 名、市町関係者 3 名、滋賀県関係者 2 名の計








 難病相談では、総会議案書 1992 年度活動報告で「〔難病相談の――引用者注〕会場にも
来ることのできない在宅で闘病生活を送っておられる患者さんにどう手をさしのべるの
か」（『OTK しがなんれん』:3，1992 年 5 月）と、滋賀難病連の事務所での難病相談だけ
では、患者･家族の期待に応えきれない困難な課題が残った。 
 
第 3 節 国松善次「切実な課題として伝わる」（1993 年度総会～1994 年度総会） 






8 月 23 日、国松善次部長に健康福祉部長室で要望書を手渡した。前田博明および大澤範
恭課長ほか関係課職員と話し合った。国松部長1は「一つひとつ切実な課題として伝わって
くる。努力したい」（『KTK しがなんれん』:5，1994 年 5 月）と発言した。 
                                                   
1  国松部長は 1993 年 4 月から 1996 年 7 月まで健康福祉部長、1996 年 8 月から総務部長、1998 年 7 月から 2006
年 7 月まで滋賀県知事を務めている。 
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 11 月 15 日、JPC が主催する健保改悪は許さない患者･家族大行動が東京日本都市セン















展にご協力をお願いする次第です（『KTK しがなんれん』:5，1994 年 5 月）。 
 





翌 3 月 25 日、健康対策課長から要望書に対する回答書が大橋会長に手渡されて説明を
受けた。滋賀難病連の最大の関心事は運営と相談事業に対する補助金の増額であった。
1994 年度 900,000 円の助成との回答が得られた。2この金額は 1993 年度決算額（収入）
の 36％を占める。補助金は各疾病団体と滋賀難病連の相談活動に充てられた。当初は難病
                                                   
2  滋賀県からの活動補助金は、滋賀難病連の結成の翌 1985 年度から 300,000 円、1989 年度から 500,000 円、1994
年度から 900,000 円が交付された。 
 69 
相談員の交通費も支給できなかったが、交通費の支給に始まって 1 時間 250 円の謝礼が実
現し、1 時間 350 円まで引き上げた。 
 
第 4 節 難病相談員制度と活動補助金の配分（1994 年度総会～1995 年度総会） 
























 1995 年 1 月 14 日から 15 日、神戸市立農業ワイン城にて JPC 関西地区ブロック交流会





 1 月 17 日、阪神淡路大震災が発生して、兵庫難病連の会員にも大きな被害をもたらした。
『JPC の仲間』は「日本国中どこでも地震は起こりえます。市民の参加で、市民の納得す
る防災都市計画と災害時の市民、とりわけ患者の救護・支援計画の策定が緊急の課題です」
（『JPC の仲間』:47:2，1995 年 3 月）と述べる。 
 
第 5 節 西堀末治「総合的な対策の推進」（1995 年度総会～1996 年度総会） 


















                                                   







実績がない。1996 年 2 月 7 日、滋賀県総合保健対策協議会は稲葉稔知事に長浜、八日市







1997 年 4 月）。 
 









社会福祉施策に対する要望について（回答）』，1997 年 2 月）。  
 









































 1995 年度は翌年 3 月 15 日の回答で滋賀県立心身障害児総合療育センター（守山市守山




第 6 節 前田博明「実態をもとに対策を」（1996 年総会～1997 年度総会） 











もとに対策を講じて行きたい」（『KTK しがなんれん』:8，1997 年 4 月）と述べた。前田
課長5や国松部長は難病施策に積極的になった時期に、難病患者や家族に対する独自の考え
を形成したのであろう。 
                                                   
4  難病は地域保健法で保健所の業務と明記されている。 
5 1990 年 3 月、前田課長は滋賀県における難病対策についての滋賀県難病対策検討委員会の委員だった。 
 74 
相談活動は、総会で各団体に協力を呼びかけて、事務所の相談日を週 3 日から週 5 日に
拡大した。午前 10 時から午後 4 時まで理事が交代で事務処理と難病相談に応じた。滋賀
県に事務所の賃料年約 17 万円を支払った。 
 さて、膠原病の一つに強皮症6がある。鈴木晧代は知的障害児と生活をともにしながら、














1995 年 4 月、鈴木は呼吸機能障害で障害者手帳 1 級を受給し、1996 年 3 月に 23 年間
勤めた障害者施設を退職した。鈴木は「頑張ろうと自分を叱咤激励するよりも、これから
は今まで頑張ってきたぶんこの身体をいたわって、ゆっくり暮らしてみたい」（『KTK しが




第 7 節 難病医療患者負担導入問題（1997 年度総会～1998 年度総会） 
1997 年 4 月 27 日、第 14 回総会は滋賀県立長寿センターにて 10 団体 84 名で開かれ、
会長に芝、副会長に山岡と柳井、奥村、事務局長に森、会計に葛城勝代、理事に安達、浅








1998 年 4 月 4 日、『KTK しがなんれん』に「医療保険制度が改悪7され、薬剤費患者負
担上乗せも導入され、2 倍、3 倍に増えました。『もう病院へは行けない』『薬を減らして』
という患者が増え、お金がなければ医療が受けられない事態」（『KTK しがなんれん』:14， 
1998 年 4 月）と述べた。5 月 1 日、患者負担と重症度基準8の導入が決められた。難病対
策の見直しに次のように述べている。 
 













年 4 月） 
 
 政府の動きに、大津市の T･O さんは『KTK しがなんれん』に投書した。 
 
                                                   
7 1997 年 9 月 1 日からサラリーマン等の被用者保険の本人負担が 1 割から 2 割に、高齢者の入院時、通院時の自己
負担の引き上げ、薬剤負担の引き上げなど一連の医療保険制度が改正された。 
8 全難連と JPC は、難病対策専門委員会報告に共同アピールで、特定疾患治療研究事業の一部患者負担や重症度基












滋賀県医師会 700 枚、滋賀県病院協会 120 枚、県下各保健所 18 枚、県市町村社会福祉協
議会 110 枚を掲示された。11 月 15 日から 16 日、滋賀から 16 名が「JPC 全国患者・家族
in おおさか」に参加し、各地の運動を強める決意をした。12 月、滋賀県議会に、特定疾
患医療費公費負担制度など総合的難病対策の推進に関する意見書を政府に提出するように
働きかけた。12 月 18 日に採択され、同日に、橋本龍太郎内閣総理大臣、三塚博大蔵大臣、







私は、平成 9 年 4 月から大津保健所で難病の担当をしている保健婦です。 
難病担当として最初に手がけた事業でもある難病交流会での出会いを通しての感想を
聞いてください。 
































1997 年度の役員会は 8 疾病の患者と家族 24 名で構成している。不安定な潰瘍性大腸炎
の N 理事、直射日光を避ける膠原病の M 理事や Y 理事、緊張で会話が困難になる筋無力
症の K 理事、大衆浴場に入室を断られた神経線維腫症の O 理事、街頭署名のボールペン
が握れない F 理事など病気と付き合いながら活動を続けてきた。滋賀難病連の活動は年中
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第 8 節 おわりに 
滋賀県の難病対策は、健康福祉部長の方針が影響している。1993 年 3 月、前川部長は
滋賀県難病対策検討委員会の報告の方針に沿って取り組むと回答した。1995 年 3 月、国
松部長は滋賀難病連の活動補助金を大幅に増額した。1996 年 3 月、西堀部長は滋賀県立
心身障害児総合療育センターに事務所設置を認めた。9 
1993 年 7 月、公衆衛生審議会成人病難病対策部会の専門委員会が 14 回にわたる審議を
行い、1994 年 7 月 18 日に中間報告が取りまとめられた。JPC は中間報告への見解を発表
した。JPC は対象疾患の選定方法を見直すという中間報告に「疾患の範囲を明確にするこ
とに関しては慎重であるべき」としている。JPC は基本的方向の「稀少性」に対して「単











                                                   





第 5 章 滋賀難病連の課題と対応  
 
第 1 節 はじめに 
1989 年、厚生省通知「難病患者地域保健医療推進事業の実施について」が出され、1994
年に保健所法が地域保健法に改められ、第 6 条 11 号「治療方法が確立していない疾病そ
の他の特殊の疾病により長期に療養を必要とする者の保健に関する事項」と難病対策が保
健所の事業として位置付けられた。 
1995 年 6 月、衆参両議院で JPC 加盟団体による総合的な難病対策の早期確立の国会請
願が採択された。7 月に老人保健福祉審議会中間報告で介護保険構想を答申した。11 月、
JPC 全国患者･家族集会では、公的介護保障の拡充を目指して介護保険構想への反対を決
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難病対策については、現在、平成 7 年 12 月の公衆衛生審議会成人病難病対策
部会難病対策専門委員会の報告を踏まえ,保健、医療及び福祉の分野にわたる各種









元年 8 月 4 日健医発第 950 号保健医療局長通知「難病患者地域保健医療推進事業
の実施について」は、廃止する。 
 





1998 年 5 月 1 日から重症患者を除く特定疾患患者は、入院月 14,000 円、外来患者から








2000 年 4 月、滋賀県は滋賀県難病対策推進協議会設置要綱を定めた。滋賀県難病対策
推進協議会は同年 6 月、2001 年 3 月、2002 年 2 月に開催され、2009 年 3 月まで開かれ
ていない。 
滋賀難病連は知事宛に要望書を提出し、滋賀県は年度末に関係課の職員を集め文書回答
をしてきた。しかし、2001 年 3 月、健康対策課は「今年度から健康対策課で対応」と回
答した。 
2004 年 9 月、要望書「滋賀県における難病対策基本計画の策定」は、2005 年 3 月 24
日「基本計画の策定に努めたい」と文書回答があった。翌年度、同じ要望に対し、2006
年 3 月 24 日の回答は「難病のみの基本計画をただちに策定することは困難」となった。
2007 年 3 月の回答は「難病対策の基本計画を直ちに策定することは難しい」と変化する。 
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本章では、1998 年を境に滋賀難病連に対する滋賀県の対応や回答の変化を明確にする。
第 15 回総会から 2008 年 3 月 31 日までの特筆すべき内容を述べる。 
 
第 2 節 滋賀腎協の撤退（1998 年度総会～1999 年度総会） 













午後の第 2 部は筆者が「あなたの老後は安心か？――介護保険制度」と題して講演した。 























一回 1000 円という金額が、堪える人には応えることを分かって欲しい 
重症認定が遅れ、受診した分は一時払いとなる。病人には大きな負担 
収入の無い患者は生活費も医療費も家族に負担してもらわなければならないのが辛い
（『KTK しがなんれん』:13，1999 年 2 月） 
 





1999 年 2 月 11 日、強皮症の鈴木晧代は「消えた夢と新たな課題」と題した一文を寄せ






                                                   





























病気の方ですが、平成 2 年の秋、1 ヶ月の検査入院でも原因は分からず、病名は突











































































の派遣もなくなった。1998 年度から 2002 年度、滋賀腎協会長を務めた小川巌に、1999
年度以降の滋賀腎協が滋賀難病連の活動に参加していない理由を尋ねた。小川は「多くの
腎臓病患者は障害者手帳を交付されるが、ほかの難病患者は障害者手帳を交付されない患














1984 565（407） 70,100(50,000) 6,727(4,030) 498,757(301,200) 
1987  182,300(120,000) 9,901(4,417) 384,591(228,500) 
1989 1,060(810) 269,700(195,000) 10,763(5,379) 484,352(200,000) 
1990 1,318(810)  9,031(4,193) 338,557(108,000) 
1994 (1,030) 265,500(150,000) 11,197(6,765) 276,204(50,000) 
1999  130,000(      0) (8,462) (     0) 
                           ＊空白は資料がなく未記入 























 柳田からの申し出でにより、9 月 8 日（木）13:30～14:30、大津市障害者福祉センター
で、滋賀腎協会長上田、滋賀腎協相談役柳田、滋賀難病連理事長森、滋賀難病連常務理事


















的な話し合いに参加する理事は、腎協が 2 人なら森、葛城勝代、3 人なら筆者が入る。 
 







・できれば 18 年度より上田会長に理事として入っていただき、繋がりを持つ。 







度は急なお願いでしたが、腎協より寄付金として 10 万円をいただきました） 









滋賀腎協と滋賀難病連の関係は、年間 1 万円～2 万円が滋賀腎協から滋賀難病連に寄付金
として納入され、国会請願署名簿は滋賀難病連を通じて JPA に提出されている以外に共通
する行動はない。前述の「滋賀難病連の組織人数に滋賀腎協は含まれるが、総会構成人数




第 3 節 難病患者激励マラソンと事務所の土日使用（1999 年度総会～2000 年度総会） 








も話し合って準備を進めた。7 月 25 日、北海道を出発した一行は、9 月 17 日に滋賀県に
入った。9 月 20 日、滋賀県庁玄関前広場に難病患者や家族、市民 80 名、国松知事が出迎
えるなか、元気に姿を見せて京都府に引き継いだ。11 月 29 日、澤本らは 128 日間全国 6200
㎞を走破して東京都へ到着した。JPC 全国交流集会に集まった 250 名の難病患者や家族、
支援者が厚生省前で出迎えた。2 
 1996 年 4 月から滋賀県立心身障害児総合療育センターに部屋を借用したが、土日は使
用できないために困っていた。1999 年 5 月 30 日、国会請願行動に参加した葛城勝代と平
石は滋賀県選出の国会議員を回って請願書の紹介議員の依頼をした。岩永峰一衆議院議員



















第 4 節 NPO 法人取得に向けた学習（2000 年度総会～2001 年度総会） 





し出も出た。4 月 8 日、役員会で NPO 法人と介護保険について話し合った。 
4 月 26 日、滋賀県は国からの通知を受けて滋賀県難病対策推進協議会設置要綱（資料 7
－A）を制定した。協議会設置要綱第 2 条は、難病特別対策推進事業、その他必要な事項
を協議すると定めた。8 月に難病対策推進事業に関する検討会を設置した。難病対策推進
事業に関する検討会は、保健所の保健婦と健康対策課の職員で構成され、2001 年 3 月、
報告書が出された。 
4月 30日、第 17回総会は滋賀県立障害者福祉センターにて 10団体 61名で開催された。
会長に大島、副会長中西と森、事務局長に筆者、事務局次長に安達、会計に葛城勝代、理
事に浅野、川崎妙子、岸見、嶽山、土川、寺田、中村、西村、林、平井、平石、深田、柳

























年 3 月）。 
 
5 月 21 日、筆者が役員会で講師として NPO 法人化と介護保険の事前学習をした。滋賀
難病連が NPO 法人を取る意味、今後の方向性などが話し合われた。6 月 17 日、淡海ネッ
ワークセンター3から阿部圭宏を講師に学習会を持った。11 月 26 日、役員会で NPO 法人
申請と定款を審議したが、しばらく時間が必要との意見もあった。 
                                                   
3  財団法人淡海文化振興財団が運営する、自主的で営利を目的としない社会的活動を総合的に支援するために、1997
年 4 月 1 日設立された組織で、2011 年 4 月公益財団法人化。 
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2001 年 1 月、役員会で NPO 法人設立、ヘルパー派遣事業やお助けマン事業、共同作業
所の開設の検討が決定した。3 月の役員会では次回総会に NPO 法人取得の提案を決定し
た。ヘルパー派遣事業や共同作業所は NPO 法人取得後の事業として検討した。 








第 5 節 NPO 法人取得後の作業所と介護事業所の検討（2001 年度総会～2002 年度総会） 











7 月の理事会では NPO 法人の新事業として、難病患者の共同作業所の開設、難病患者
や家族のサロンの開設などが提案された。NPO 法人設立準備委員会にて進めてきた。8 月
27 日、NPO 法人が認証され、法人設立登記を行った。9 月の役員会で特定非営利活動法
人滋賀県難病連絡協議会の設立が報告されると拍手が起こった。共同作業所は栗東町や草
津保健所との協議を終えて設立申請や指導員選任、労働条件、必要物品の調達となった。
作業所の開所は 2002 年 6 月ごろが県の意向であった。物品は持ち寄りで賄なった。部屋
                                                   
4 2001 年 10 月 1 日市制施行 
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のバリアフリー改造や設備の資金は県・栗東町・自己資金それぞれ 3 分の 1 の負担となっ
た。自己資金は鈴木晧代の寄付金を充ててバリアフリーに改造した。総額 931,000 円で自
己資金は 311,000 円が必要であった。 
10 月 15 日、来年度に向けた要望書を関係課職員に要望した。狭い事務所の改善に対し













2002 年 1 月 11 日、健康対策課に井上参事と難病担当保健師の奥田万喜を訪ねた。難病
連事務所の拡張移転、作業所のサロン兼相談所機能、難病患者等居宅生活支援事業のホー
ムヘルプサービス事業を相談した。作業所は担当課との話し合いを申し入れた。 




2 月 26 日、指導員予定者である藤井、土井、ボランティアの小林桂子、理事の大島、筆
者、安達、多賀弘樹でスタッフ会議を開いた。大島、藤井、土井、安達、多賀は難病患者、
小林は身体障害者、筆者は難病患者の家族である。藤井は退職後 4 月 15 日から勤務、た





3 月 1 日、大島、筆者、安達で話し合って、申請対象は障害者手帳を持つ 60 歳程度、野
洲町と守山市は 70 歳以上が補助対象外。 
6 月 1 日の開所目途で 4 月 1 日から配置、栗東市のなかよし作業所とパレットの見学を
確認した。栗東市からの指摘は、所長常勤、利用時間は指導員常駐、会計処理の正確化で
あった。3 月 23 日、理事スタッフ合同会議を開催した。栗東市から所長が無給はいけない
と指摘され、雇用保険を受給している大島を取りやめて所長に筆者を選任した。また、4
月 2 日から 9 日にかけて、栗東市の難病患者の訪問を確認した。共同作業所設置運営要綱
では、作業日、時間は 1 週 4 日以上、1 日 8 時間、1 週 40 時間未満である。しかし、障害
が進行する難病疾病では通院や日内変動で規定が当てはまらないと分かった。 





日、大島理事長ほか 5 名が健康対策課に抗議に出向いて、次の 3 点が確認された。今回は
申し訳なく、今後ないようにする。2002 年度は互いに相談して良くする。今年度は 3 月
29 日午後 4 時から実施する。 




第 6 節 難病患者の作業所、しがなんれん作業所の開設（2002 年総会～2003 年度総会） 




                                                   
5 レイカディアとはレイク（湖）とアルカディア（古代ギリシャの理想郷）を組み合わせた造語。 
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9 月 5 日、國松知事に滋賀県の障害者プランに難病対策を位置づけること、難病患者も
作業所に通所できることを直訴した。9 月 10 日、宮村統雄健康福祉部長ほか 9 名、滋賀難
病連 15 名が出席して要望書を手渡して交渉した。9 月 20 日、滋賀県障害福祉課から障害
者プラン策定委員会のヒアリングの参加要請を受けて、大島理事長、中西副理事長、森副
理事長が参加した。難病対策全般にわたって強く要望した。12 月 20 日、大島理事長ほか
4 名が滋賀県議会議長に会い、難病患者の療養実態を話して、障害者プランに難病対策を
位置づけること、難病患者も作業所に通所できることを陳情した。 
特定疾患治療研究費の都道府県負担は特定疾患治療研究事業実施要綱で 2 分の 1 と定め
られている。2002 年度の滋賀県の超過負担額は 115,367,000 円、国の交付率は 61.73％で
ある。前年度 71.0%からも交付率は大幅に低下している。 
2003 年度から 3 年間のモデル事業として、滋賀県難病患者共同作業所通所試行事業実
施要綱（資料 8）が定められた。5 名の難病患者は身体障害や知的障害、精神障害以外で
も通所できた。70 歳以上は対象外だが、守山市、野洲町は単独事業として 2 分の 1 の補助
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金が付くよう改善された。しかし、パーキンソン病や重症筋無力症、リウマチなどの患者




第 7 節 難病患者も作業所に――モデル事業実施（2003 年総会～2004 年度総会） 




1 年になる作業所の様子が報告され、新鮮な雰囲気の話し合いができた。翌年 9 月に滋賀
難病連 20 周年を迎える事業などが議論された。午後の第 2 部は滋賀県立成人病センター
医師中村琢治の「特発性拡張型心筋症について」と題した講演を行なわれた。 
6 月 3 日、山崎甚右衛門野洲町長と面談、6 月 30 日、山田亘宏守山市長と面談、7 月 10
日、國松正一栗東市長と面談、8 月 19 日、守山市新障害者プラン作成に伴うヒアリング、
9 月 2 日、作業所で開催された県政どこでもトークに出席した。9 月 17 日、大島理事長ら
13 名が国松知事宛の要望書を宮村部長ら 8 名に提出した。難病相談・支援センターの早期
実現、滋賀県難病対策推進協議会に滋賀難病連メンバーの参加、難病患者の作業所通所な
ど 26 項目を要望した。10 月 14 日、守山市民病院との話し合い、11 月 18 日、県健康対策
課との話し合いをした。 





とかペンを持てるのが救いだと思っています。病歴 37 年のベテランです。 
子育ての大切な時期に心身共に、リウマチ一色に冒され、何も見えず戸惑うばかり
で母性本能に目覚める余裕もないまま母親業をしていたように思えます。 
                                                   



























     老梅の匂いかぐわし凛として 









年度末の 3 月 16 日には草津保健所との話し合い、3 月 22 日には三浦滋賀県議会議長と
面談し、難病患者も共同作業所に通所できるように、難病相談・支援センターの設置、県
健康対策課に難病係の設置、滋賀難病連事務所の拡張などを陳情した。3 月 29 日、宮村部
長から大島理事長に回答書が手渡された。 
 
第 8 節 「難病元年」20 周年事業（2004 年度総会～2005 年度総会） 







20 周年事業は 2003 年 12 月から実行委員会がスタートし通算 13 回開催し、9 月 12 日
から 14 日まで、びわ湖畔の大津市御殿浜アル・マーレで開催された。 
第 1 部では、「しがなんれん作業所 2 年間の歩み」のビデオを上映した。難病患者が支
え合って運営する作業所、しがなんれん作業所の日常生活である。滋賀医科大学看護学科





滋賀難病連の活動を先進的と評価した（『KTK しがなんれん』:15-28，2005 年 3 月）。 















がある。ALS 患者 I は「私は今どんな発言をしようという整理が何もついていません。感
動、感動で、有難うございました」と絶句した（『KTK しがなんれん』:29-43，2005 年 3
月）。シンポジウムには難病患者や家族、行政、医療、看護、介護、研究者、作業所関係者、
さまざまな団体、学生、報道機関など 220 名が参加した。 




45-46，2005 年 3 月）。 
難病センター設立を目指すチャリティー絵画展は、薬害ヤコブ病に夢をたたれた林琢己
の描いた水彩画も展示し、500 名を超える県民が鑑賞した（『KTK しがなんれん』:45-46， 
2005 年 3 月）。 
9 月 22 日、健康福祉部長 7に知事宛要望書「平成 17 年度社会福祉施策に対する要望に
ついて」を提出した。2005 年 3 月 24 日、健康対策課長から回答があった。 
 
                                                   
7  2005 年 3 月 24 日「基本計画の策定に努めたい」と回答した健康福祉部長の澤田史朗は 4 月に総務部長、2006 年
10 月副知事に就いている。 
 101 
障害者基本法が一部改正（平成 16 年 6 月 4 日）され、基本施策として、難病患者
に対するきめ細やかな施策推進に努めることが盛り込まれました。また、このたび、
県条例「誰もが住みたくなる福祉滋賀のまちづくり条例」の定義中の「高齢、障害者










第 9 節 日本難病・疾病団体協議会の誕生（2005 年度総会～2006 年度総会） 




















2005 年 5 月）。 
 
5 月 29 日、JPC と全難連は日本のナショナルセンター確立を目指して統一組織である
日本難病・疾病団体協議会（Japan Patients Association ）が結成された。両組織によっ
て 2002 年から難病対策見直しの共同行動を通じて結成準備会が発足した。JPA は 52 団体
（923 組織）、難病患者や家族（309,012 人）の地域難病連と疾病別全国組織で構成する日
本最大の患者会組織となった。結成総会では、日本難病･疾病団体協議会結成宣言が採択さ
れた（資料 9）（『会報日本難病・疾病団体協議会』創刊号:2-3，2005 年 10 月）。 
9 月 14 日、県知事宛に「平成 18 年度社会福祉施策に対する要望について」を提出した。








18 年度社会福祉施策に対する要望について（回答）』:1，2006 年 3 月）。 
 
筆者が健康推進課の難病担当者に補助金について尋ねると、難病相談・支援センターの
補助金は 8,306,000 円（委託料 4,418,000 円）、滋賀難病連の補助金はゼロとの返事に驚い
































第 10 節 パーキンソン病と潰瘍性大腸炎の適用縮小（2006 年度総会～2007 年度総会） 







 5 月 28 日、JPA 第 2 回総会が東京友愛会館で開催された。2006 年度の活動方針では、






議会第 24 回総会議案書』:6，2007 年 5 月）。 
 9 月 9 日から 10 日、地域難病連による近畿交流集会が滋賀難病連の主催で開催された。






会議案書』:5，2007 年 5 月）。 
 
9 月 14 日、健康福祉部長に知事宛の要望書を手渡した。 
10 月、筆者は『JPA の仲間』第 4 号に寄稿した。 
 
2006年 9月 9日､10日の二日間びわ湖畔滋賀県近江八幡市景勝地で 6年ぶりの近畿
ブロック交流会が開かれました。6 府県から 81 名の難病患者が集い、大いに学び、語
らい、楽しみました。一日目の 9 日は JPA 副代表、静岡難病団体連絡協議会理事長野
原正平氏の「患者のための難病相談・支援センターづくりと静岡県でめざす難病ケア
                                                   
8  連載記事「折れない葦」取材班。 














9 月 22 日兵庫難病団体連絡協議会から正式に引き受けるとの連絡を受けました。早く
も 2007 年の兵庫大会で、近畿の各府県の活動から互いに学びあい、患者会活動の次
のステップとなる近畿ブロック交流会に期待と楽しみがつのります（『JPA の仲間』
4:9， 2006 年 10 月）。 
 
3 月 14 日、事前に何の説明もなく、健康推進課から「今年の回答は口頭でしたい」との
連絡に驚いた。滋賀県の長年続いた文書回答の一方的な取り止め方は、1998 年に滋賀県が
策定した協働を行政に位置づけた「基本的考え方」からも逸脱する。森理事長は「口頭回
答は受けられない。文書回答にされたい」と返答した。3 月 16 日、健康推進課から森理事
長に「やはり口頭回答にしたい」と話があった。滋賀難病連は「回答は延期して文書回答
とされたい」と返答した。滋賀難病連は「3 月 25 日の理事会に課長が説明に来られたい」
と知事宛文書で申し入れた。 
3 月 28 日早朝、県担当者から井上健康福祉部長が面談を希望しているとの連絡を受けた。
11 時 30 分に中西副理事長と筆者が部長室に出向いた。井上部長は「文書回答は今回限り
にしたい。日ごろから意思疎通を図って月 1 回でも話し合いたい」と提起した。滋賀難病
連は「今回の文書はありがたい。しかし、今後も文書回答をお願いしたい」（『滋賀県難病




第 11 節 滋賀県との「協働」の営みの可能性（2007 年度総会～2008 年度総会） 
 106 
2007 年 5 月 19 日、第 24 回総会はびわ湖畔アル・マーレにて 12 団体 48 名で開催され
た。新たに全国パーキンソン病友の会滋賀県支部と日本 ALS 協会滋賀県支部の加入が承
認され、加盟団体 12 団体 2280 名となった。理事長に森、副理事長に中西と駒阪、常務理
事に筆者、理事に浅野、岩井、上田、大島、葛城勝代、清原、川崎、岸見、小西、谷口、
中島、原山紘一、藤井郁子、牧岡亘子、前島、松田、吉田栄治、監事に中村と洞正子を選
出した。午後の第 2 部は患者・家族交流会では、9 団体が互いを紹介して歌やトークを楽
しみ、和やかなときを共有した。 
 4 月 25 日、1 回目の定期懇談会は今後の進め方について話し合った。6 月 27 日、2 回目
は滋賀県の「協働」の認識の違いを話し合った。滋賀難病連と健康推進課で「協働」の学
習会の開催を決定した（8 月 5 日学習会開催）。8 月 30 日、3 回目は医務薬務課医療制度
改革推進室参事の河原田智司から療養病床削減問題の説明を受けて学習会をした。10 月
18 日、4 回目は今後の難病対策を話し合った。12 月 18 日、5 回目は滋賀県難病対策推進
協議会について懇談した。 
  9 月 14 日、馬淵義博健康福祉部長に要望書を手渡して話し合いを持った。これまでの活
動や最近の県の変化も説明して理解を求めた。今年度は試験的に要望書の趣旨説明を関係
課ごとに持った。10 月 18 日、寺尾敦史健康推進課長も出席して第 1 回の健康推進課の話
し合いをした。しかし、わずか 1 時間の出席で寺尾課長の考えを聞くだけで、具体的な要














第 12 節 おわりに 
 1999 年度から滋賀腎協の滋賀難病連への会費がまったく納入されなくなった。2001 年
8 月、滋賀県から特定非営利活動法人の認証を受けた。2002 年 6 月、難病患者のための難
病患者による共同作業所を開設した。2004 年 9 月、滋賀難病連 20 周年記念事業を実施し














第 6 章 滋賀難病連と滋賀県の「協働」（2008 年度総会～2014 年
度総会） 
 











をした。定期総会を開催して 1 年間を総括し、運動方針に沿って活動してきた。 
2002年 6月に難病患者による難病患者の共同作業所、しがなんれん作業所2の設置、2006
年 12 月に滋賀県から難病相談・支援センターの運営を受託した。2005 年度で滋賀県の補
助金が廃止され、滋賀難病連は自己財源確保に取り組んだ。交渉時間の縮小、文書回答の
終了は、滋賀難病連と滋賀県のすれ違いを生んだ。滋賀県の提案を受けて、2007 年度は滋
賀難病連と滋賀県は 2 か月に 1 回話し合いをもった。2008 年度総会の活動報告では延べ 8
時間を費やしたと述べている。滋賀県は滋賀難病連の期待に応えることなく、信頼関係に
はほど遠い状況となった。 
2008 年 10 月に全国初の滋賀県難病対策推進議員連盟が結成された。2008 年度以降、
滋賀県の難病行政は滋賀難病連と滋賀県、難病議連の三者の関係のもとに変化が見られる。
                                                   
1 [経歴]1986 年 3 月 滋賀医科大学医学科卒業。1986 年 6 月 滋賀県彦根保健所勤務ならびに滋賀医科大学付属病
院小児科研修医。1992 年 4 月 滋賀県今津保健所保健予防課長。1994 年 4 月 滋賀県健康福祉部健康対策課技術
補佐。1996 年 7 月 国際協力事業団（JICA）へ出向し、ケニア国での「ケニア感染症研究対策プロジェクト」に
プロジェクトリーダーとして赴任（～1998 年 12月）。1999 年 4月 彦根健康福祉センター副所長（彦根保健所長）。
2001 年 4 月 滋賀県長浜保健所長。2006 年 4 月 滋賀県東近江地域振興局地域健康福祉部長（東近江保健所長）。
2008 年 4 月 滋賀県健康福祉部健康推進課長。2011 年 4 月 滋賀県健康福祉部技監。2012 年 4 月 滋賀県健康
福祉部次長。現在に至る。角野は日本笑い学会講師団に名を連ねるなどユニークな県職員と思われる。 
2 障害のある仲間が利用する作業所。知的障害者、身体障害者、精神障害者や親、職員などが共同で働く場をつくり
運営している。難病患者の作業所はないに等しく、滋賀県ではしがなんれん作業所と 2014 年に NPO 法人喜里が運










第 2 節 滋賀県行政の変化と角野文彦 
2008 年 4 月、角野が東近江保健所長から健康推進課長に着任した。1994 年 4 月、角野
は滋賀県健康福祉部健康対策課技術補佐に着任、公的機関の事務所の設置や補助金の増額
が実現した。滋賀難病連は角野の健康推進課長への着任に少なからず期待していた。 














野だけではないかと思われる。2008 年 5 月、角野は滋賀難病連総会に来賓として出席し
                                                   
3 湖医会賞とは、滋賀医科大学同窓会が研究や医療、福祉等で優れた実践をした会員の栄誉を称える賞。角野は 2007





2008 年 5 月、健康推進課と滋賀難病連の連名で、歯科・口腔外科を標榜する県下 21 総
合病院に滋賀難病連の不要入れ歯リサイクル事業の協力依頼を発送した。8 病院で不要入












2009 年 1 月 8 日、滋賀県から滋賀難病連に滋賀県難病対策推進協議会の委員の推薦依
頼があった。1 月 18 日、滋賀難病連理事会は中西副理事長の推薦を決定した。滋賀県難病
対策推進協議会の定期開催と滋賀難病連メンバーの参加は要望から 7 年目に実現した。（資






野は自らの考えの形成を「高校の先生の影響かな」と振り返る（2011 年 11 月 2 日のイン
                                                   
4  2001 年度から滋賀難病連は滋賀県独自の難病対策基本計画の策定を要望。 
5  2006 年 12 月 4 日、滋賀県難病相談・支援センターは滋賀県から運営委託を受けた滋賀県難病連絡協議会に開所。




月 2 日のインタビュー）と述べる。 
 
第 3 節 滋賀県難病対策推進議員連盟との「協働」 
2008 年 3 月 18 日、滋賀難病連の日本 ALS 協会滋賀県支部役員が、滋賀県議会議長の
出原逸三 6に ALS 患者や家族の療養実態を訴えた。出原の友人で日本 ALS 協会滋賀県支









だきたいとお願いしました（『日本 ALS 協会滋賀県支部』:1，2008 年 3 月）。 
 
2009 年 3 月 23 日、難病議連と難病患者で初の懇談会が開催された。12 名の難病患者
から療養実態や要望が話され、数人の議員から質問があり、2 時間弱の懇談会であった（『滋






   さて、患者ならびに家族の皆様におかれましては日々精神的、肉体的、経済的負担
を背負い、医療や福祉や社会制度の谷間で苦しんでおられることとお察しいたします。 
                                                   
6 1999 年から 2011 年まで 4 期 12 年間滋賀県議会議員として活動、2007 年 5 月 11 日に滋賀県議会初の非自民系議長
に就任。 
 112 
   それだけに、政治に携わるものとして難病患者の皆様の人権、生活、就学、就労が
保障され、福祉の増進に寄与する活動をしっかりしなければとの思いを持って、滋賀
県議会の中に「滋賀県難病対策推進議員連盟」を 38 名の議員（47 議員中）をもって、





   結びに当たり、本日の総会ならびに交流会が皆様の今後の活動に大きな弾みになり
ますことをご祈念申し上げ、激励のあいさつといたします。 
平成 21 年 4 月 25 日 
滋賀県難病対策推進議員連盟代表 
滋賀県議会議員 出原いつみ 
（日本 ALS 協会滋賀県支部 2009） 
 




















第 4 節 滋賀難病連と「協働」 





2009 年 4 月、滋賀難病連事務所の維持経費が 3 分の 1 に軽減された。現在の事務所は、
家賃や共益費が以前の 3.4 倍の年間 60 万円弱となった。滋賀難病連の活動継続さえ危ぶ
まれ、事務所経費の軽減が差し迫った課題だった。事務所の 3 分の 2 を難病相談･支援セ
ンターに属する患者団体の交流の場として、滋賀県が経費を負担した。滋賀難病連の負担
が 200,000 円に抑えられた。滋賀難病連の理事会は県職員の発想に感心した。 
5 月 20 日、平成 21 年度年賀寄附金配分採択通知書を受け取った。滋賀難病連は 2005
年度で滋賀県の補助金が打ち切られ、活動の継続が危ぶまれた。自己財源確保の一環であ
る年賀寄附金配分事業は活動費のうち多くを占めている。滋賀難病連は 2008 年度から





9 月 9 日、レスパイト入院制度の要望は、2010 年 3 月 31 日の回答で、2010 年度から在
宅療養を支援する在宅重症難病患者一時入院受入体制整備事業実施要綱で実施された。7
                                                   









2008 年 4 月以降滋賀難病連と滋賀県は互いに誠意をもって話し合って進めてきま
















病連絡協議会第 27 回総会議案書』:6，2010 年 5 月）。 
 


















28 回総会議案書』:9， 2011 年 5 月）と総括している。 
2010 年 5 月 8 日、滋賀難病連総会の活動報告は「2 年間の経験は、お金はなくても互い
に誠意をもって話し合うことが最も大切であることを体験してきました」（『滋賀県難病連




を実現させたと思われる（2011 年 11 月 2 日のインタビュー）。 
























して、滋賀県の「協働」が築かれてきた。2010 年 7 月、再選された嘉田由紀子知事は在
宅生活を可能にする施策を公約とした。82014 年 7 月、嘉田の後継である三日月大造が知
事に当選した。滋賀県における「協働」に大きな変化はないと思われる。 
 











からの要求実現には行政サイドの協力を得ることも必要となろう。角野にしても 2008 年 4
                                                   
















2000 年 4 月 30 日、大島会長は総会で活動方針を提案した。大島は、難病患者の実態を
よく理解したヘルパーの訪問介護や看護婦の訪問看護、グループホーム、共同作業所など
夢のような話かもしれませんが展望を持って進めたい、と訪問介護事業への展望を語った
（『KTK しがなんれん』:9，2001 年 4 月）。役員会では、NPO 法人、共同作業所、ヘルパ
ー（お助けマン）の 3 グループで検討した。 
2001 年 6 月 30 日の役員会で、筆者は滋賀難病連としてホームヘルプ事業（難病者等居
宅生活支援事業）を提案した。栗東町や県、草津保健所などと相談してはとの意見を受け













として、モデル事業を提案した。12 月 5 日、草津市は滋賀難病連がホームヘルプ事業をす
るなら委託すると回答した。12 月 8 日、理事会は作業所が軌道に乗ってから次の事業に着









第 7 章 日本 ALS 協会滋賀県支部と介護事業の運営 
 




2001 年 8 月、滋賀難病連は他の地域難病連に先駆けて特定非営利活動法人（以下、NPO
法人）となった。難病患者の作業所と難病患者の介護事業所を目指した。2002 年 6 月、
難病患者のためのしがなんれん作業所が開所したが、介護事業所は手が付けられなかった。 
2007 年 3 月、日本 ALS 協会滋賀県支部が結成されて滋賀難病連に加盟した。2010 年 8
月、滋賀県支部は NPO 法人しがネットを立ち上げて、10 月から訪問介護事業所を開所、
医療的ケアと 24 時間 365 日サービスを提供した。12 月から障害福祉サービスの居宅介護
と重度訪問介護を始めた。2011 年 6 月から居宅介護支援事業所を開所した。現在、2017
年 5 月の開所を目指して訪問看護ステーションの準備が進められている。 
滋賀難病連における介護事業の検討の経緯を述べる。 




後の役員会では NPO 法人、共同作業所、ヘルパー（お助けマン）の 3 つのグループに分





2001 年 8 月 27 日滋賀県より NPO 法人の認証を得た後の恒例の知事宛要望書の提出













業として欲しいとしてはどうか」との意見が出された。2001 年 12 月 5 日に草津市は、「難
連がヘルプ事業をするのであれば、委託、対象者の紹介をしてもよいとの回答を貰ったが、
12 月 8 日の理事会で、「我々にはそんな力量が無いので、作業所が軌道に乗ってからする」
との意見が多かった。最終的に 2002 年 1 月 12 日の理事会で、共同作業所は進めていく、
ヘルプ事業は作業所が軌道に乗ったら「難病患者等居宅生活支援事業」にしぼって手がけ
ていくとの結論に達した。 
 2002 年 1 月発行の『KTK しがなんれん』のあいさつで理事長大島は「2 年間の学習と








2001 年 1 月、筆者の実姉である Y．O が筋萎縮性側索硬化症（以下、ALS）1を発症し
た。発症当時 71 歳であった。2005 年 6 月、Y．O は寝たきりとなって夜中を除いて日中
の大部分は看護師やヘルパーのサービスで在宅生活を成り立たせた。2005 年 5 月 31 日現
在の週間サービス計画表によると、日曜を除いて日中はヘルパーと看護師でほぼ埋まり、
深夜は 30 分間 3 回のヘルパー支援、それ以外の約 6 時間半は義兄が介護にあたっていた。
                                                   
1 脳や抹消神経からの命令を筋肉に伝達する上位運動ニューロンと下位運動ニューロンが消失していく原因不明の疾






当時から Y．O は呼吸困難になれば人工呼吸器を装着すると意思を明らかにしていた。 


















ミナサンコンニチハ、コクチサレテ 3 ネン 3 カゲツノイノチトシンダンサレ、シニ
カタヲキメナサイドクターニイワレ、イモウトトナキマシタ、ソウシキノダンドリシ
テマシタ、ヒビパニックレンゾクケツアツアツプ、ダウンノクリカエシ、ソプラノカ





                                                   











第 2 節 日本 ALS 協会滋賀県支部の結成 
2004 年 9 月 12 日、甲賀市の ALS 患者である池村伊三郎は、滋賀県難病連絡協議会結
成 20 周年記念事業シンポジウムに参加して、患者同士の交流の場が欲しいと発言した。 
2006 年 4 月 11 日、ALS 患者である中川勲の娘から滋賀難病連事務所に電話を受けた筆
者は、同 11 日午後 4 時 30 分頃に中川宅を訪問した。中川は玄関前道路まで自ら迎えてく
れた。中川は身体障害者手帳 2 級、トーキングエイドで会話し、今後のメール連絡を約束
した。中川と筆者は近く池村宅へ一緒に伺い、患者会の相談を約束した。 
2006 年 4 月 12 日、甲賀保健所の保健師から湖南市の前田重一を紹介された。すぐに連
絡したけれども本人は留守であった。同 12 日、筆者は池村宅に電話し、中川宅の訪問を
池村の妻に伝え、ご主人に報告を依頼した。 








聞記者の岡本晃明の 9 名である。筆者は池村宅へ電話をして都合を訊ねた。6 月 4 日、池
村宅で ALS 滋賀県支部結成の世話人会兼患者・家族交流会を申し合わせた。中川、前田
の送迎は筆者がすることになった。 
                                                   









問も話し合い、午後 4 時半に散会した。 




10 月 8 日、大津市民病院 9 階会議室で、神経内科医の林理之も含めて第 3 回準備会兼
交流会が 12 名で開催された。主に、近畿ブロックの意思伝達装置の支援継続や相談業務
の支援、行政に要望する困難、進行性疾患での更新手続、ALS 患者のお荷物扱いなどが話
された。当日、日本 ALS 協会に 7 名が入会した。12 月 10 日、 交流会当日、筆者は前田
を湖南市の自宅へ迎えに行く。交流会は日本 ALS 協会の金澤公明事務局長、近畿ブロッ
クの水町眞知子会長、子供 2 人を含めて 30 人が参加した。近畿ブロックから 5 万円の祝
金をいただき、その一部を昼食代に当てた。 
2007 年 2 月 11 日、第 5 回準備会（世話人会）を前田宅で行った。参加者は、前田、西
田厚子、中川、田中由香里、江畑夫妻、福井、筆者の 8 名である。総会の役割分担などを
確認した。 
3 月 3 日、日本 ALS 協会滋賀県支部結成総会、患者・家族・支援者による交流会が 80
名で開催された。参加した患者、家族、遺族、支援者は滋賀県支部の結成を祝い、活動方
針も決められた。35 番目の日本 ALS 協会滋賀県支部（以下、ALS 滋賀県支部）の誕生で
ある。結成総会議案書には前田会長の設立趣意書がある。 
 
滋賀県に 67 人（平成 18 年 3 月 31 日現在）の ALS 患者がいます。私もその一人で
す。私は平成 16 年 1 月にこの病気を知らされました。そのときの気持ちを、何と言
い表せばいいのか適切な言葉が出てきません。恐らく他の患者さんも同じであろうと
思います。 





































をはじめ全国の ALS 患者の療養環境整備に向け努力していきたい所存です。 
ALS 滋賀県支部設立準備会 
前田重一 







ALS 滋賀県支部は結成前から患者・家族交流会を開催している。2006 年 6 月 4 日に甲
賀市の池村宅で第 1 回 ALS 滋賀県支部設立準備会兼患者･家族交流会、9 月 2 日に琵琶湖
瀬田川湖畔のアル・マーレで第 2 回、10 月 8 日に大津市民病院で第 3 回、12 月 10 日に大
津市民病院で第 4 回を開催した。2007 年 3 月 3 日、ALS 滋賀県支部を結成した。患者･








第 3 節 ALS 患者の家族介護の問題 








 2007 年に ALS 滋賀県支部役員会は 3 回開かれた。支部長の前田は患者や家族が外出の
難しい状況から役員会の開催を 4 ヶ月に 1 回としたが、時機にあった活動は難しかった。
しかし、ALS 滋賀県支部の要望書は急を要した。役員からは、いかに活動を進めるのか意
思統一が必要、年度内に次期総会の準備に入らねばいけない、などの声が出された。11 月
24 日、役員会で入院中の前田と協議して、2008 年 2 月 21 日の開催が確認された。 



























   池村さん、お誓いします。残された滋賀県支部の役員一同一生懸命勉強して、滋賀
県や市、保健所、地域の皆さんとよく相談して“近江方式”を作ることを。そして、
ALS 患者と家族が、安心して暮らし続けることができる滋賀県になるよう頑張ります。 
   池村さんの意思を立派に引き継ぎ無駄にしません。 
   どうか私たちを見守っていてください。 
平成 19 年 5 月 26 日 
日本 ALS 協会滋賀県支部 役員一同 




2007 年 9 月 13 日、滋賀県支部は草津保健所で、江畑夫妻と療養環境の改善に向けて話
し合った。江畑は、患者の江畑明美の起床、着替え、食事を終えさせる。食事介助を急ぐ
と喉に食べ物を詰まらせる可能性もある。出勤後、江畑明美は看護師やヘルパーの支援を






























































さて、今日から 2 月県議会定例会（3 月 24 日まで）が始まりました。今日は知事の
提案説明のみで午前 11 時 30 分に終了（びわ湖放送で生中継）しました。今日はこの




きましたら 3 月 5 日（水）の午後 3 時以降、17 日（月）午前 10 時～12 時、18 日（火）





2008 年 3 月 18 日、中川の働きによって、滋賀県議会議長の出原逸三に ALS 滋賀県支
部役員の瀧、水江、福井、筆者が出会った。滋賀県や保健所の対応を話し、難病議連の結









第 4 節 支部による介護事業所の設立 
 ALS 協会滋賀県支部の活動は ALS 患者が安心して暮らせる療養環境の改善である。夜
間に訪問する介護事業所が少ないため、支部は介護事業所の設立を目指した。2009 年 4
月 25 日、滋賀県支部は第 3 回総会に 24 時間ケアのできる介護事業所の開設を提起した。
滋賀県支部は、事業所開設準備会を設けて、NPO 法人による事業所の設立方法や時期の
検討に入った。 
2010 年 5 月 16 日、大津市民病院にて滋賀県支部の第 4 回総会が開催された。支部は
24 時間 365 日の支援を目指す NPO 法人 ALS しがネットの参加団体として活動すること
が承認された。役員会は顧問の堀井とよみの「やると言ったら途中でやめられない！」と
の言葉などに励まされ、手探りで作業を進めてきた。ALS 滋賀県支部総会後、引き続いて








られたヘルパーは看護師資格者がほとんどであった。10 月 1 日時点で、訪問介護事業所管
理者兼サービス提供責任者に看護師の福井が就いた。メンバーは登録ヘルパー8 名のうち
6 名が看護師資格、介護福祉士 1 名、2 級ヘルパー1 名の体制である。財政的な問題から介
護福祉士の筆者以外は全員登録ヘルパー6で構成した。福井は失業保険を補償すれば引き受





けるとの提案に頼った。筆者の賃金は 50,000 円に設定した。開設資金は F から 2,000,000
円を借り、ALS 協会滋賀県支部から 200,000 円を借りた。数ヵ月後、資金不足で F にさ
らに 1,000,000 円を借りた。 
 
第 5 節 訪問介護事業所ももの開始 
ALS しがネットの開設から利用者は少しずつ増えた。しかし、入院を機に契約終了とな
るケースが相次ぎ、新規利用者が毎月 1 名から 3 名増えるにもかかわらず、延べ利用者数
はたいして増えなかった。ALS 患者のみの訪問介護事業所という利用者の誤解や該当地域
にももの登録ヘルパーがいないために派遣できないケースがあった。開設した 2010 年 10




する議論を続けた。2011 年 6 月 1 日、居宅介護支援事業所を開設した。年度ごとの収支




節減に努めていることも黒字の要因と思われる。2011 年 6 月以降、筆者が介護福祉士資格
者として訪問介護事業所のサービス提供責任者となった。福井は訪問介護事業所ももと居
宅介護支援事業所ももの管理者兼介護支援専門員として事業を支えた。2016 年 5 月、サ
ービス提供責任者として筆者に代わり、看護師資格のヘルパーN にサービス提供責任者業
務を引き継いだ。 








































10 3 人 介護 151,990 16,889 168,879 約 149,000 300,679 -280 
11 6 人 介護 207,196 23,026 230,222 約 93,000 369,096 -231 
12 7 人 介護 136,831 15,207 152,038 約 70,000 366,560 -284 
1 4 人 介護 136,471 15,166 151,637 約 70,000 326,427 -171 
 1 人 障害 73,370 0 73,370    
2 6 人 介護 137,828 15,319 153,147 約 70,000 361,856 -278 
3 7 人 介護 169,638 18,854 188,492 約 75,000 332,884 -219 
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4 6 人 介護 344,099 38,238 382,337 約 73,000 346,080 -21 
 1 人 障害 15,616 0 15,616    
5 4 人 介護 103,150 11,464 114,614 384,446 425,249 -681 
 1 人 障害 13,580 0 13,580    
6 8 人 介護 290,610 32,296 322,906 80,760 341,651 -34 
 4 人 居宅 64,687 ― 64,687    
7 11 人 介護 455,110 50,575 505,685 130,715 491,285 +54 
 1 人 障害 85,059 6,229 91,288    
 8 人 居宅 79,177 ― 79,177    
8 11 人 介護 397,132 44,133 441,265 113,501 516,219 -125 
 6 人 居宅 62,617 ― 62,617    
9 11 人 介護 390,713 43,421 434,134 155,500 493,108 -22 
 1 人 障害 85,389 0 85,389    
 9 人 居宅 107,032 ― 107,032    
 
表 2 年度ごとの収支状況 
（単位：円） 
2010 年度 収入  1,117,785    支出  3,859,261  赤字  2,741,476 
2011 年度 収入  6,842,343  支出  8,674,496  赤字  1,832,153 
2012 年度 収入 23,646,460    支出  16,068,242    黒字  7,578,218 
2013 年度 収入 27,599,524    支出 22,522,149    黒字   5,077,375 
2014 年度 収入  33,371,666    支出 22,956,555  黒字 10,415,111 
2015 年度 収入 42,646,028  支出 32,186,512  黒字  10,459,516 
 
第 6 節 いつでも医療的ケアを行う事業所 
 ALS しがネットは、開設当初から厚労省医政局通知7に基づいてヘルパーによる喀痰吸
引や経管栄養の注入の必要な利用者にかかわってきた。 
                                                   
7 2003 年 7 月 17 日通知および 2005 年 3 月 24 日通知 
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2011 年 11 月 11 日の社会福祉士及び介護福祉士法の一部を改正する法律の施行で、ヘ
ルパーの喀痰吸引などは研修8が必要となった。しかし、研修を受けるヘルパーに受講時間
の保障と賃金保障も必要で訪問介護事業所の受講者数は少ない。 
ALS しがネットの職員体制も介護福祉士やヘルパー1 級や 2 級の登録ヘルパーが少しず
つ増え、看護師資格のヘルパーと交代した。しがネットは介護福祉士と 2 級ヘルパーの 2
名を喀痰吸引など 2 号研修に派遣した。研修期間はほかのヘルパーや利用者にしわ寄せが
いった。2012 年 4 月 1 日、滋賀県から登録喀痰吸引等事業者（登録特定行為事業者）の
登録通知を受けて利用者の喀痰吸引等の要請に応えた。 
滋賀県は 1 号研修修了者、2 号研修修了者でも、人工呼吸器装着者に対する吸引は 3 号
研修を修了しなければならない。吸引等は事業所が県に登録喀痰等事業者の登録をしない




的ケアの必要な利用者への対応が議論された。2013 年 10 月 30 日、訪問介護事業所もも












                                                   
8 喀痰吸引や経管栄養の注入は、医療行為で医師、看護師、患者、家族以外はできない。在宅療養の ALS 患者の療養









ALS 滋賀県支部は ALS しがネットを設立して 3 つの目標を掲げて活動を進めた。ALS
しがネットの 100 倍の予算規模のほかの事業所が少ない税額で済んでいる。NPO 法人の










要介護 5、障害度区分 6 の ALS 患者 K（人工呼吸器装着）はキーパーソンの生計主の息子
と二人暮らし。息子の仕事には休日出勤が月 1 回程度ある。平日午後 9 時以降から翌朝出
勤するまで介護は息子が担っている。 
〈ケース 2〉 












てきた。65 歳で介護保険に移行して利用料が 3 万円を越え、やむを得ず利用回数を減らし
ている。 
〈ケース 6〉 
要介護 5 の S 子（65 歳）は日中仕事の夫と息子との 3 人暮らしで、日に 3 回のヘルパー
や療養通所、訪問看護などで在宅生活をしている。利用料が月 8 万円で夫は困っている。 
〈ケース 7〉 
神経・筋疾患に罹って要介護 5 の T（78 歳）は妻と二人暮らし。サービスは毎日ヘルパー





祭日夜間早朝のサービスを提供してきた。2017 年 4 月度の実績は、土日曜日の出動件数














第 8 節 おわりに 
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した（『JPC の仲間』51:5，1995 年 12 月）。その後、自由民主党、社会民主党、新党さき
がけ主導のもと、1996 年 11 月、介護保険法案が国会に提出、1997 年 12 月に成立、2000
年 4 月から施行された。 

























2014 年 5 月、難病の患者に対する医療等に関する法律が成立した。2015 年 1 月 110 疾






ース』19:2-3､1981 年 1 月）と述べる。例えば身体障害者対策基本法第 1 章総則第 2 条定
義の拡大と「固定的」の削除、各障害名を削除し、新たな包括概念の導入と見解を述べて
いる。 






                                                   
1 全難連や地域難病連連絡会においても全ての難病患者、慢性疾患患者の声が取り上げられ運動が進められてきた。 




1981 年 1 月）と述べている。日本の社会保障制度を視野に入れた見解と考えられる。 





第 2 節 難病対策基本法の要望 




















































                                                   



















 2006 年 3 月、参議院厚生労働委員会で自民党の坂本由紀子議員は、治療研究事業の指
定について、進行性化骨性筋炎（FOP）など難病指定を求め、5 万人を超える疾患や治療
法の確立した疾患は指定から外すように求めた（『JPA の仲間』3:6，2006 年 8 月）。 









                                                   
4 筆者は 2007 年 12 月 2 日の JPA 拡大幹事会に参加。 
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12 月 2 日、患者･家族のつどいを開催した。12 月 3 日、患者・家族の声を！全国大行動















第 4 節 法改正の意義と今後の検証 
日本に難病の患者会ができて半世紀近くにして、難病患者の法整備が緒についた。 
1994 年 7 月、保健所法が改正されて地域保健法が施行された。地域保健法第 3 章第 6
条 11 号に「治療方法が確立していない疾病その他の特殊の疾病により長期に療養を必要
とする者の保健に関する事項」が追加され、保健所業務に難病施策の実施が明記された。 





















2012 年 6 月、障害者の日常生活及び社会生活を総合的に支援するための法律（障害者

























第 5 節 滋賀難病連による難病患者運動 
本論文では、滋賀難病連による患者運動を論じてきた。本節では、第 1 章から第 7 章に
かけて論じたことを簡潔に整理する。滋賀難病連の難病患者運動は、療養環境の改善と難
病相談、財源確保であった。 
1972 年 10 月、難病対策要綱が策定されて難病の医療費助成が開始された。当時の対象




要請である。滋賀腎協の総会活動方針によれば 1978 年から 1980 年の 3 年連続で「滋賀腎
協が中心になって滋賀県難病連結成」が決められた。滋賀腎協第 12 回総会は「非公式で
はあるが滋賀県は滋賀腎協に県難病連の推進役として活動することを希望している」（『第
12 回通常総会議案書』:4，1982 年 5 月）と報告している。1983 年、石井は滋賀腎協の会
長を訪ねて滋賀難病連の結成を呼びかけたとき、滋賀腎協も課題であったと裏づけられる。 




























また、日本 ALS 協会滋賀県支部は 2010 年 8 月に NPO 法人 ALS しがネットの認証を
受け、家族介護者の支援を目標に 10 月訪問介護事業所ももを、2011 年 6 月居宅介護支援








2016 年 9 月現在 7 団体となった。 
難病相談は、医療、介護、福祉、就労、教育など生活全般におよぶ。医療や就労の専門
医療機関の紹介、入院できる病院の紹介、在宅療養の介護、難病患者の就労など、ときに
                                                   
5 1970 年 9 月 17 日滋賀県人工腎友の会誕生。1977 年 12 月 11 日滋賀県腎臓病患者連絡協議会と改称。1993 年 9 月




































1976 年筆者が 37 歳大津市職員として働き、労働組合の役員をしていた頃、家族が風疹
に罹り体調を壊し仕事を休んでいた。翌 1977 年重症筋無力症（MG）と診断され難病患者
の仲間入りとなった。家族の入退院を繰り返すもとで支援を求めていた筆者に滋賀難病連
結成の誘いは願ってもないことで 1984 年 9 月の結成に向けて活動に参加した。本論 2 章で
も少し触れたが、家族の MG 発症時から在宅での生活が可能となってきた経過を記す。 
2001 年 1 月実姉が筋萎縮性側索硬化症（ALS）を発症し筆者にとって二人の難病患者と
直接的な関りを持つこととなった。実姉の ALS 発症は筆者にとって体験したことのない、
命に関わる疾病との出会いであった。2005 年 10 月実姉が亡くなった。生きる手段があり
ながら生かせてやれなかった実姉への思いが、翌年から ALS 患者・家族に関わることとな
った。2006 年 4 月立命館大学大学院先端総合学術科入学、2007 年 3 月日本 ALS 協会滋賀
県支部結成、2010 年 8 月特定非営利活動法人 ALS しがネット設立、同年 10 月訪問介護事







1977 年妻が重症筋無力症を発症（当時 34 歳）した。 
妊娠中の妻（33歳）が風疹に罹患、体調優れず大津市役所を 1976休職。妻の世話に母親が
信楽から大津市坂本に来てくれていた。母親に『右まぶたが下がっているで』と指摘され、







せて』と頼んだ。家族は、筆者と小学校 4 年の長女、保育園年長組の長男の 4 人である。
翌 20 日入院した。職場には事情を話し休職を申し出た。ひとまず 3 月 20 日退院したが、
朝寝床から起き上がれず、筆者が立ち上がらせる。トイレでは幾度か尻もちをつくことも
あった。「特定疾患」の制度も知らず、申請もせずにいた。他の患者が無料なのになぜ私は















同年 11 月 30 日胸腺摘出手術を受けた。あらかじめ気管切開手術を受けた（現在は呼吸困
難になってから）。術後 7 日目に溝落ちの管が抜かれた。肺に水がたまり、注射器で水が抜
けず、再度管を入れるも抜けなかった。脇にも管を入れられた。12 月 20 日位まで痛みが続
き辛い日々を耐えた。原因は分からないが呼吸困難となり当時数少ない人工呼吸器を数日
間装着した。カニューレは 40 日ほど装着していた。1980 年 4 月下旬退院となった。薬剤
はメスチノン錠を服用。 
手術でもっと良くなると期待したが、進行はとまったもののすっきりしない日々が続い
た。1981 年 4 月宇多野病院医師に相談の結果、ステロイド剤の使用となった。壁を伝いな
がらの生活に宇多野病院医師に電話で相談の結果、入院の準備をして来院するように指示
された。 
同年 6 月宇多野病院に入院した。入院当時、握力 0、足上げ 0、手の水平 0、プレドニン
8 錠服用。その後メドロール 6 錠、メスチノン 2 錠となった。同年 12 月妻の実兄の死去を
機会に退院した。 
1982 年 8 月大津市役所産業医に復職に向けての相談の結果復職の許可が出された。人事
課に席を設けてもらい、自主出勤（無報酬、交通費自己負担）で体を慣らした。同年 12 月
に復職となった。筆者の滋賀難病連結成準備に妻はできることで手伝った。 
1984 年 9 月 9 日滋賀難病連結成総会で妻がメッセージ朗読するも音が鼻に抜け読むこと
ができなかった。筆者は妻の代理として、2004 年 8 月 6 日宇多野病院に入院時の診療録を
請求し 8 月 30 日受け取った。診療録は一度も見ることなく自宅に保管されている。 







実姉が筋萎縮性側索硬化症を発症したのが 2001 年 1 月、2005 年 10 月 29 日筆者の介護
の日に息を引き取った。4 年 11 か月の闘病生活であった。生きる手段がありながら生かせ
てやれなかった体験が、「生きて当然」な環境を作る道へと筆者を導いた。筆者の ALS と
の歩みは、2006 年 2 月水口保健所で開かれた難病従事者研修会に始まり、2017 年「訪問
介護事業所もも」の活動は今も続く。本稿では 2006 年～2013 年頃までの筆者のメモ帳を





2006.3.17 西田厚子から電話いただく。彦根の ALS 患者 U・T さん訪問の日程調整。訪
問日を 4 月 26 日（水）午後 2 時にうかがうことを約束。 




を一生懸命される。ショートステイに 6 回行った。一回 3 日間、2 回目からはその都度 12000
円要る。歩かせてくれない。布団重い。寝返りできない。呼ぶのに気を使う。頼みにくい。
滋賀県に ALS の患者会を作る話にはかなり関心をもたれた様子。ここ（池村宅）を本拠地


























ろうと言われる。平成 16 年に草津保健所の主催で ALS の交流会をしてくれた。そのとき
に行きました。私は、気管切開はしません。書くこともできず、おむつをされるのはいや
や。苦しくなったらどういうかわからんが。5 月 13 日の講演会にいけるだろう。ALS の患
者会自分ができることで参加させてもらう。池村さん宅で相談しましょうと言う。5 月 13
日に相談できればしてもいいと言われる。 
2006.4.24 中川宅訪問に 10 時過ぎに伺うも留守。おおみの会の領収書と機関誌（おおみ）
を郵便受けに投函。 














る」と返事。6 月 4 日（日）は筆者が中川さん 1 時 30 分、前田さん 2 時に迎えに行き、池




2006.5.23 甲賀・西田保健師に出会う。6/4 池村宅訪問する旨話す。知っておられた。 
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2006.5.24 西田保健師から電話いただく。「球麻痺の ALS 患者さんが、同じ球麻痺の患者
さんとの交流を望んでおられる」と。心当たりにあたってみると返事。 
2006.5.25 実姉の夫から、「京都新聞岡本記者から送られてきた FAX 記事」を転送してく
れる。 
2006.5.26 義兄に FAX のお礼の電話を入れ、新聞の切抜きを依頼する。 









すか？葛城「25 日義兄から京都新聞から送られてきた FAX を送ってくれたものを翌朝読ん
だ。その後電話でお礼を言って、切抜きを後日欲しいと頼んだ」と答えた。ケアマネ「わ
かりました」と電話を切られる。 
2006.5.30 ケアマネからメール届く。  
2006.5.31 ケアマネにメール返信する。26 日の朝義兄から送られてきたゲラを読んだ。
実際の新聞を読んだのは 5 月 31 日。ゲラと見出しが大きく違っている。「老老介護」から
「生きたい願いかなわず」に変更。変更したことを義兄に了解を取るべきと思う。（6/1 0：
22）  









2006.6.8 甲賀保健所西田保健師から電話。甲賀市の ALS 患者さんが球麻痺からの症状の
方との交流を望んでおられる。6 月 15 日午後 2 時半ころいかがかと聞かれる。 
2006.6.8 中川さんにメール送信。 
2006.6.9 中川さんから「6 月 15 日午後 2 時半頃甲賀保健所の件、了解しました。お待ち
しています」と携帯電話からのメールをいただく。折り返し「了解」と返事。 
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2006.6.10 Am0:50 甲賀保健所西田保健師に「6/15 午後 2：30 に中川さんをお連れします」
とメール返信。 
2006.6.10 第 36 回大津母親大会第４分科会暮らしに活かす社会保障の助言者として筆者
が 13：30～15：50 まで報告。話の中身は「生命」と「運動」とし、実姉の死と ALS をと
りまく今後の運動について話す。 
2006.6.11 第 22 回 DPI 日本会議全国集会 in 大阪、国際障害者交流センター“ビッグ・
アイ泉ｹ丘センタービル”に参加。内容は午前中シンポジウム、午後特別分科会 1「生まれ
る権利そして生き続けるための思想」に参加。 












2006.6.14 草津・中川さんに明日 15 日午後１時半頃伺うとメールしたところ、即時に「了
解しました」と返事いただく。 
2006.6.15 甲賀保健所で K さんご夫妻、西田保健師、中川さん、筆者と出会う。14:30～




らは、ALS 患者が 6/4 にはじめて寄った。訪問をして会員が 10 人くらいになれば、県から







2006.6.17 滋賀県難病連理事会でこの間の ALS 患者会結成に向けての取り組みについて
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筆者から報告。 













2006.6.28 彦根の K・T さんから電話をいただく。これまで個人で病院や保健所などに働
きかけてきた。文書をいただき、一緒にやりたい。遺族の水江さんに呼びかける。筆者か
ら「おおみの入会申込書を送る。」「会員が 10 人ほどになれば滋賀県から 68 人の患者さん
に文書を送ってもらえる。患者会を立ち上げよう」と応える。ALS 協会近畿ブロックの水
町さんたちともお知り合いの様子。 
2006.6.28 西田厚子・中川さんに川瀬さんのこと、中川さんの娘さんの HP 作成の協力申
し出でについて朗報と報告。 
2006.7.2 中川さんの娘さんより自薦ヘルパーの情報いただく。  
2006.8.27 立命：第 13 回 BAS 研究会で報告。12:00～15：00。行政への働きかけ（支援
費増の闘い）、ケアマネと病院でのケアカンファレンス、出費の内容、家族の心の葛藤等を
丁寧に、客観的にとアドバイスいただく。 










2006.9.  近畿ブロック水町さんから機関誌送付するとメールいただく。 
 154 
2006.9.6 日本 ALS 協会から機関誌送付したとメールいただく。 
2006.9.6 彦根の K・T さんに 9/2 交流会の概要送信。 




2006.9.8 ALS 近畿ブッロックから機関誌届く。 
2006.9.10 日本 ALS 協会から機関誌届く。 
2006.9.11 準備会関係者に 9/2 の報告を発送。（メールで届かない人に） 
2006.9.15 中川さんの娘さんから障害者自立支援法が 10 月 1 日から施行されるので必
要な福祉用具の給付を受けたいが難しいようだとのメールいただく。（保健所へ一緒に行き
ませんかと返信する） 
2006.9.18 日本 ALS 協会橋本会長と出会い（第 2 回研究集会＜死の法＞の会場で：大
阪）滋賀で支部立ち上げの準備をしていますというと、娘さんの通訳を通じて、さくら会
も応援しています。何かあれば言ってくださいといっていただく。 
2006.9.18 日本 ALS 協会近畿ブロック水町さんにお出会いし、御礼を言う。 
2006.9.18 京都新聞岡本記者に出会う。2006 年度日本新聞協会賞受賞おめでとうという。


















と切り離せない。ALS 協会入会 7 名。前田さん 9000 円（滋賀県医療ネッワーク協議会主
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催シンポジウムに出たときの謝礼分）を寄付していただく。 
2006.10.11 日本 ALS 協会と支部結成について相談（難病センター研究会に参加する森に
託す）。 
2006.10.11 西田厚子さんと 12 月 10 日に ALS 患者・家族の交流会を大津市民病院で開
く相談をする。そのときに池村代表に大津市民病院にレスパイト入院できるよう、滋賀県
難病医療ネットワーク協議会に相談する。この交流会で支部役員や体制、結成総会の日時






いただくよう電話で依頼。（大津 14 人、東近江 6 名、長浜 10 名、草津 15 名、彦根 13 名、







2006.10.19 第 4 回交流会の案内発送、郵送代 3280 円。 
2006.10.25 朝日新聞滋賀版に 12/10 の交流会の記事が掲載され、それを読んだ近江八幡
市 O・M から伯母が数年前に亡くなったと連絡いただく。 
2006.10.29 朝日新聞を見た大津市 M・T 氏から友達が病気をかかえながら勤務している
が、見てられない。12/10 の交流会の案内状を送ることを約束。 
2006.10.29 故実姉 O・Y 一年祭並びに納骨式 10/29  
2006.10.29 前田氏、瀧氏、吉田道子氏に ALS 滋賀県支部の役員を引き受けてもらえる
よう依頼。 
2006.11.8 13:00～15:00 K さん宅訪問。立命リサーチマネジメントの授業の一環で、シ
ョートインタビューさせていただく。 
2006.11.10 9:25 池村さんに電話。家に居るのが日・火・水曜日、月・木曜日がデイサー








2006.11.21 夜に J・T 氏より電話いただく。甲賀市在住。朝日新聞見ました。母が 68 歳、
東京で父と姉が看ています。舌から来て、何とか車椅子で生活している。5 年目に入った。
筆者から 12/10 の交流会の案内を差し上げると返事。 







2 名含め 30 人が参加。本部から金沢事務局長、近畿ブロックから水町さん来ていただく。
近畿ブロックから 5 万円の祝い金をいただく。そのお金の一部を参加者のお昼代に当てる。
終了後前田さんをお送りする。 
2006.12.18 遺族の M・D さん滋賀県難病相談・支援センターに来所。患者さんにまつわ
るお話をお伺いする。できることでお手伝いしたいと言っていただく。 
2007.1.6 筆者の自宅に大津市の K・B 氏から電話があり、『8 年前に兄を ALS で亡くし
た。家族も医師も理解なく、気管切開ができなかった。その後、近畿ブロックのお手伝い
をしている。結成総会には参加したい』とのこと。ぜひお越しくださいと案内する。 
2007.1.6 森滋賀県難病連理事長を通じ K・M さんより 5 万円寄付していただく。（領収
書送付） 
2007.1.13 池村さんより現金封筒で 3 万円寄付していただく。（領収書送付） 
2007.1.17 滋賀県下各保健所難病担当保健師に 3 月 3 日の結成総会の案内文書を配って
もらうよう依頼文書発送。（大津 15、草津 20、甲賀 8、東近江 4、彦根 10、長浜 5、高島 5、
計 67 通） 








2007.1.29  日本 ALS 協会・同東京・愛知支部に総会案内状を送付。 





拶は知事、ALS 協会、近畿ブロック、ネットワーク協議会三澤会長の 4 人。他は紹介にと
どめる。   
2007.2.13 結成総会の協力依頼を草津保健所原田さん、大津保健所佐藤さん、健康推進課
楠原さんにお願いする。県立福祉用具センター後藤さんは個人の立場で参加申し込みいた
だく。メールで連絡できる人に、結成総会参加申し込みが 28 人になったと送信。 
2007.2.15 19:50～20:00 滋賀県難病医療ネットワーク協議会医師の会で筆者 3 月 3 日の





2007.3.1 日本 ALS 協会新潟・千葉両県支部から結成祝い金各 1 万円いただく。感謝！ 



































入院先となる紫香楽病院まで送る。256 ㎞。朝 6 時 50 分自宅を出、帰宅したのが 19 時。
車中の会話から、前田さんは病状の変化を自分で感じたのが平成 14 年 8 月、15 年済生会























2007.4.19 H・M さんに電話。その後いかがですか？ご本人、平成 17 年 7 月発病。それ
まで海外も含め旅行していた。18 年秋胃ろう、バルーン嫌がる。19 年 3 月気管切開。介護
者の夫明るいで性格のよう。看護師、ヘルパーに感謝している。涙流される。訪問看護ス
テーションは月～金 1 日 3 回、月に 1 回滞在型 5H。ヘルパー日に 2 回、1 回 30 分（身体
介護）とのこと。 
2007.5.4 甲賀市池村さんの自宅を訪問（12：30～14：00）。患者 4/19 甲賀病院に入院。
ケアマネは奥さんの介護疲れは限界といっている。患者本人物言い悪い。食べにくくなっ
た。デイも行ったり、行かなかったり。「入院しても行かなあかんのか」と家族にあたる。





























2007.5.26 告別式の後、西田厚子さんと打ち合わせ。西田さんより 2 万円寄付いただく。
池村さんの会費 4000 円預かる。 
2007.5.26 その後紫香楽病院に前田支部長に池村様の訃報を報告し、送る言葉を読み上げ
る。前田さんより 2 万円の寄付いただく。19 年度の会費 4000 円預かる。清湖園から 6 月 4
日病院に面接にくる。湖南市は申請すると言ったのですねと筆者。前田『言った』。 
2007.5.30 京都新聞朝刊 全国版「病気の進行や心境伝えたい 湖南･難病 ALS の男性 
療養環境整備訴え」前田重一、葛城貞三の記事掲載（先日取材された記事）。 
2007.6.3 日本 ALS 協会滋賀県支部第 3 回役員会 於：紫香楽病院カンファレンス室 前
田・瀧・中川・田中・江畑夫妻・越野・M･D・水江・福井・筆者 ＊総会を開き決算、予
算を議決した。＊近江方式を進めることを決めた。＊各専門部の方針を決めた。＊役員会
旅費 1 人 500 円支給を決めた。＊葛城の大学院の研究と運動を連動させることを決めた。 
2007.6.6 甲賀保健所長島村氏に電話をして、前田さんの在宅での生活をモデルとしてで
きないか、何か糸口が見出せないか相談に乗って欲しいと申し出で。（6 月 13 日藤田保健師
と打ち合わせ。20 日午前 10 時保健所へ伺うことで合意） 














と。7 月 15 日彦根で患者・家族交流会をするので来られては？是非伺うとのこと。センタ








ターに電話された。大津市在住、75 歳。6 月 14 日大津市民病院廣田真理先生から ALS と
告知された。詳しいこと聞いてないので不安。次回の受診 7 月 19 日に聞くことをメモされ
る。家が近いので、ここへ来ていただいてもいいですと答える。日本 ALS 協会に入会され、





7 月 15 日の交流会に来られてはと誘う） 
2007.6.24 京都市北区紫野中柏町 11-1 甲谷オープンハウスに参加。新しいことが始まる
ような空気を共有できたひと時でした。 
2007.6.25 京都市の Y・M さんから電話。HP を見て自宅に電話があり、掛けなおす。奥
さんが先日京都市立病院林先生から ALS と告知をうける。セカンドオピニオンとして小西
宇多野病院長にも受診。治験薬を受けたい意向。実姉の体験を話す。ご主人に保健所に掛
け合うよう進めるも、保健所は難しいといわれたと。7 月 15 日の交流会に誘う。 
2007.7.5 筆者宅を 7 時 34 分に出発し、先端研院生 N 宅到着 8 時 30 分、紫香楽病院 9





丸山参事、若林保健師他 1 人の 3 人が出会っていただいた。甲賀市と同じように呼びかけ
文を読み上げ、説明をした。甲賀市と同じような意見が出、企画書を別途作る予定と説明
した。賛同していただいた。 












2007.7.15 ALS 患者家族交流会 彦根市立病院 滋賀県支部・彦根保健所・彦根市立病
院・難病相談支援センターの共催。台風が直撃するかと当日の朝起きるまで分からず、15
日の午前 11 時現在暴風雨警報が出ていれば延期にするよう考えていたが、幸いにも太平洋
側に進路が変わり、予定通り開くことができた。患者本人 4 名、家族 11 名、遺族 3 名、医
師 1 名、保健師 2 名、看護師若干名、研究者 1 名、学生 1 名、協力者若干名、総勢 54 名の
参加であった。種田医師の ALS の話の後、3 つのグループに別れ、交流会を持ち、西田厚
子、藤岡、松浦の各氏が司会、進行、報告をした。14:00～16:30。 
2007.7.19 I・S 夫妻を吉田夫妻に引き合わす。吉田さんの胃ろうの手技をみた I・S さ










2007.8.26 江畑宅へ電話。ご主人 9 月 13 日に草津保健所担当保健師に出会われ、実情
を訴えられる予定。 
2007.8.28 筆者、江畑さんの件で、滋賀県支部として草津保健所野坂保健師に 13:00～








2007.8.29 筆者、22:20 江畑さんに昨日の保健所の報告をする。9 月 2 日の役員会で話
し合い、対応について協議しようと相談。 




2007.9.2 高島病院で ALS 滋賀県支部第 4 回役員会を開く。江畑氏に対する草津保健所
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の対応、研究者と滋賀県支部との共同関係、10 月 21 日の講演会、湖南での交流会、HP の
管理、事務局員、相談員（増田・水江・筆者）に月 1000 円年間 12000 円の手当てを支給、
他活動に対し実費弁償（交通費は 1 回 500 円）で実施し、役員会で検討をしつつ活動を進
める。次回役員会は 11 月の交流会の日の 10 時から開く。また中川さんや江畑さんが参加
しやすいように、それぞれの自宅で開けないか聞いてみる。 
2007.9.6 江畑さんのケアマネに電話する。草津保健所保健師のまず家族介護ありきに驚




2007.9.8 午前 10 時 10 分中川宅訪問。中川さんの実姉（隣にお住まい）が介護されて
いた。12 日から市民病院に入院。その間に伝の心の件を先生に相談する。筆者から 9/13 日
できれば参加できるといいのにねと申し上げる。 
2007.9.13 午後３時から 4 時まで、草津保健所会議室を借りて、水江・M･D・江畑夫妻・
筆者で事前打ち合わせ。 










2007.9.14 滋賀県健康福祉部長に要望書提出（難病連の要望書に ALS 滋賀県支部の分も
含めて）。部長に難病患者さんの実態を見て欲しいと要請。 
2007.9.16 障害学会第 4 回大会立命館大学朱雀キャンパス 4 階で開催。ポスター発表
「ALS 患者が自律する療養生活の実現へ――日本 ALS 協会滋賀県支部の取り組みから」武
藤香織他 4 名の方々が聞いてくれた。 
2007.9.17 障害学会 2 日目甲谷さんにポスター発表聞いてもらえた。本人を泣かしてし
まった。2 日間多くの方々に聞いてもらえてよかった。 
2007.9.19 高木仁志氏（一週間ほど前に手紙をいただく。HP みてボランティアさせて





2007.9.28 大津市民病院本館 9 階会議室で、角野文彦、園部正信の呼びかけによる「滋
賀神経難病研究会」世話人会が誕生。18:30～20:30。運営要綱決まる。2 月 2 日シンポジウ
ムを草津総合病院で開催。参加費 500 円。ALS に関するアンケートをとる。原案を園部先
生がつくる。 




2007.10.23 彦根安居さんに電話。28 日午後 2 時に伺う約束する。 
2007.10.23 高木さんにメールで都合聞く。11 月 9 日までで、都合付けられないかと。 
2007.10.24 高木さんから返事あり、11 月 2 日午前中に決定。 




















2007.11.24 草津総合病院 9 階あおばなﾎｰﾙで 10:00 から役員会を開催。午後 2 時から第
2 回患者･家族交流会を開催。34 名（患者本人 4 人、学生３、金 Dr、大井保健所長、保健
師、遺族 2、家族親族 21、病院 1、） 
2007.11.27 前田支部長を今津病院に伺う。見たところお元気そうでした。11 月 24 日の
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役員会の報告をし、了解を得ました。 
2007.12.4 坂本学区地域ケア会議で難病連の活動報告 12,3 人参加。 
2007.12.9 京都工芸繊維大学工学部造形学科阪田研究室 4 回生野谷香織さんからメール
で、ALS 患者さんの調査をするので紹介してほしい。（聞いてみると返事） 
2007.12.10 2 回目のメール届く。研究室の山本晋輔と京都新聞岡本記者も同行したい。
（吉田さん OK の返事） 
2007.12.15 野谷さん、吉田さん宅訪問に同行。 
2008.2.2 第 2 回「難病と倫理」研究会京都セミナー キャンパスプラザ京都参加。 
2008.2.12 坂本学区地域ケア会議で昨年 12 月に続いて実姉の姿をビデオで紹介しなが





2008.2.21 日本 ALS 協会滋賀県支部運営委員会、大津市民病院 5-C で開く。 
2008.2.23 滋賀神経難病研究会第 3 回世話人会開催される。シンポジウム 4 月 12 日に
延期。アンケート後段部分世話人が手分けして取ることとなった。原案作成する。 





ていただいた。どうして葛城さんを知っているのかと聞かれた。4 月 26 日の ALS 滋賀県支
部の総会に来てみてはと誘う。車がないといわれたので、移送サービスを使って見てはと
いう。ケアマネさんに相談してはと伝える。 
2008.4.12 滋賀神経難病研究会総会。13:00～13:40。草津総合病院 9 階あおばなホール。








2008.5.18 雄琴 N 氏から電話。上司の社長が本日保健所に行き特定疾患受給者証申請し
た。家族にまだ言えていないが、本人から言うと。ALS 協会に入会する。筆者からは、日
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2008.5.22 午前 8 時 50 分大津市役所障害福祉課栗本氏に電話。これから伺いたいと。
ケース会議があるのでというので、大迫さんの件について聞く。更正相談所にも出かけ、
話し合ってきた。今の現状は、十分に会話ができ、様子をみたらとのこと。 
2008.5.22 午後 9 時 30 分大迫さんに電話。上記の旨を伝える。 
2008.6.3 午後７時江畑さんを入院先の大津市民病院へ訪問。山形県盛岡市の取り組みを
調べる・こびらいのケアマネ受任状況・この地域の社会福祉士によるケアマネの配置状況
を調べて、6 月 7 日退院時に報告できるようにすると約束。 
2008.6.4 社会福祉士会からケアマネの返事があり、その地域にはいないとのこと。




ができたとのこと。難病連に確認したら出原県議より電話をいただいたとのこと。                          
2008.6.25 江畑明美自宅でケアカンファレンス。保健所保健師も参加。 
2008.7.11 大津市・情報公開申請――大津市民病院 5-C 入院患者数調べ（2008 年 4,5,6
月の 3 ヶ月の日々）。 
2008.7.11 大津市中核市準備室に「保健所機能（難病関係）」について出前講座を依頼し





2008.7.23 大津市・情報公開申請に伴なう決定通知書と請求資料頂く。（6 月平均 11 人




2008.8.27 大迫さん危篤の報を朝奥さんから受け、すぐに滋賀医大に見舞う。夕方 5 時
10 分亡くなる。残念！ 
2008.9.7 江畑明美宅訪問。共同研究の申し出で。ご主人、長女さんと 3 人で話し合い。
後期授業リサーチマネジメント（松原・天田）と平行してインタビューを進めることで了
解していただく。 
































2008.10.18 江畑宅訪問。インタビュー―90 分 IC に収録。 
2008.10.18 大迫宅訪問。寄付するとの連絡をいただいて訪問すると、50 万円ほか便器、
尿器、古着など多数頂く。 
2008.10.24 滋賀神経難病研究会訪問調査で東近江市 K・Y 宅訪問。高さ調節できる車
いすがあれば。○――以下、○印は ALS 患者訪問 
2008.10.25 日本 ALS 滋賀県支部役員会。吉田宅。 
2008.10.31 滋賀神経難病研究会訪問調査で長浜市 Y・K 宅訪問。郵便切手八千円いただ
く。○ 
2008.11.3 日本 ALS 協会滋賀県支部と滋賀県難病相談･支援センターと合同で医療講演 
会を開く。講師：彦根市民病緩和ケア田村裕樹医師。滋賀県立成人病センターで。 
2008.11.8 滋賀神経難病研究会訪問調査で醒ヶ井（米原市）S・T宅訪問。○ 
2008.11.8 滋賀神経難病研究会訪問調査で彦根市 M・Y 宅訪問。筆談。○ 





2008.12.13 滋賀神経難病研究会第 7 回世話人会を 16:30 から大津市民病院で開く。
2008.12.21 滋賀神経難病研究会訪問調査で東近江市 S・M 宅訪問。○ 
2009.1.17 滋賀神経難病研究会第 8 回世話人会・新年会を 19:00 から大津市民病院で開
く。 
2009.2.14 滋賀神経難病研究会第 9 回世話人会を 17:00 から大津市民病院で開く。
2009.3.14 滋賀神経難病研究会総会を 13:00からアルマーレで開催。 
2009.4.12 ALS 協会滋賀県支部第 12 回役員会、吉田宅。 








陳情書検討、・市町長への要望書検討、・彦根で患者・家族交流会検討 7/19 又は 7/26 で。 
2009.6.24 江畑宅インタビューに訪問。14:30～16:00 IC レコーダに録音。 
2009.7.4  日本 ALS 協会滋賀県支部役員会。内容――・要望書、陳情書のまとめを水江･
筆者に一任。・NPO 事業について論議、筆者が定款を作成して提起する。 
2009.7.19 ALS 患者･家族交流会「深めよう交流･広めようみんなの輪」を彦根市立病院





2009.8.8 滋賀神経難病研究会第 8 回事例検討会開催。神崎中央病院相談員上田、津田両
氏から療養病床の実態を学ぶ。次回は筆者が報告者を組織することを申し合わせる。 





井で、・定款並びに今後の日程について協議、・年度内に法人を立ち上げる、・11 月 8 日に役
員会を開き、定款を決め、滋賀県に認証を受ける。 
2009.11.8 「NPO 設立――24 時間介護･看護事業所」第 1 回準備会を吉田宅で開く。参
加者―水江、高木、中村、賀部、井上、江畑、吉田、福井。（まとめ）①支部総会で計画書
を提案。②法人の申請は総会の議決を得てからにする。 
2010.1.30 「NPO 設立――24 時間介護事業所」第 2 回準備会を吉田宅で開く。参加者
――江畑明美･眞一・弟、賀部、吉田、葛城、水江、高木、福井。筆者から法人申請書の骨
子を提示して話し合う。高木と筆者が事務的に相談して整える。 
2010.2.14 医療講演会 13:30～16:00、彦根市立病院 3F 講堂。主催は ALS 協会滋賀県支
部と滋賀県難病相談支援センターの合同事業。参加者総勢 43 名。取材中日（伊藤）、読売







2010.5.16 日本 ALS 協会滋賀県支部総会が大津市民病院 9 階会議室で、14:00～16:30
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まで開かれる。来賓：駒阪滋賀難病連理事長、小代草津保健所保健師、参加者 21 名。患者
本人：4 名。家族：1 名。遺族：2 名。他。音楽療養師 3 名 40 分演奏。 








2010.7.6 滋賀県主催介護サービス事業者等研修に筆者他 2 名受講。 
2010.8.20 滋賀県知事より滋賀県指令県活第 47 号で「特定非営利活動法人 ALS しがネ
ット」が認証される。 
2010.8.20 大津地方法務局へ法人登記申請（8 月 23 日法人設立）。 
2010.9.6 指定居宅サービス事業者・指定介護予防サービス事業者指定･許可申請書提出
に伴う事前協議。 
2010.9.13 滋賀県知事より滋賀県指令長寿第 1502 号で指定居宅サービス事業者として
の指定を受ける（サービスの種類――訪問介護）。 
2010.9.19 中西弘子宅へテープおこし原稿 FAX 送信。点検依頼。 
2010.9.20 特定非営利活動法人 ALS しがネット第 1 回理事会開く（事務所――吉田宅）。 
2010.9.26 中西宅へ点検原稿貰いに行く。4 時から 5 時の間に伺うといっていたのが 6
時になった。自宅に 4 時に見えると言っていたがまだ来ないと電話あり。 
2010.9.26  ALS 患者･家族交流会「深めよう交流･広めようみんなの輪」を開催。彦根
市訪問看護ステーションで、14:00～16:30 まで開く。患者･家族が多かった。この苦しみ、
立ち上がらないとなんともならない！！  







筆者が実姉の死を無駄にするまいと立命館大学先端究に入学したのが 2006 年 4 月 1 日、
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